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RESUMO

Este trabalho refere-se a uma pesquisa de Mestrado desenvolvida no Programa de Pos-
Graduagdo em Musica da Universidade Federal de Goias, na linha de pesquisa Musica,
Educacao e Saude. Considerando-se a necessidade de uma atuagdo multiprofissional nos cui-
dados paliativos, no presente estudo buscou-se ampliar os conhecimentos sobre a musicote-
rapia na assisténcia domiciliar aos cuidadores familiares de criancas em cuidados paliativos
oncoldgicos em estagio avangcado da doencga. Teve-se por objetivo principal conhecer e ana-
lisar as expressoes sonoro-musicais dos cuidadores e compreender os efeitos da musicotera-
pia sobre estes sujeitos durante a vivéncia dos cuidados com criangas gravemente enfermas.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, na forma de estudo de caso. A coleta de dados foi re-
alizada pela pesquisadora, que ¢ musicoterapeuta, por meio de gravacgoes e transcrigoes dos
atendimentos musicoterapéuticos ocorridos na casa dos cuidadores de duas criangas em tra-
tamento em um hospital oncologico da cidade de Goiania, GO. Na anélise dos dados, consi-
deraram-se as expressoes dos sujeitos. Para tanto, fez-se um cruzamento com o referencial
tedrico e a analise musicoterapéutica. Com base neste estudo, observou-se que a musicotera-
pia atuou no alivio das angustias dos cuidadores ao possibilitar a expressao, por meio da re-
criagdo musical, de cangdes trazidas por eles e ao proporcionar a vivéncia conjunta de situa-

¢oes ludicas com suas criangas.

Palavras-chave: Musicoterapia. Assisténcia domiciliar. Cuidador familiar. Cuidados paliati-
vos. Oncologia pediatrica.



ABSTRACT

HOME CARE MUSIC THERAPY FOR FAMILY CAREGIVERS OF
CHILDREN UNDER ONCOLOGY PALLIATIVE CARE

This study concerns a Master’s research developed in the Post-Graduation Program of Music
at the Universidade Federal de Goias, following the research line of Music, Education, and
Health. Considering the need for a multiprofissional action during palliative care, in the
present study we seeked broader knowledge of home care music therapy for family caregiv-
ers of children under oncology palliative care in the late stages of the disease. The main goal
was to know and analyze the sound and musical expressions of caregivers as well as under-
stand the effects of music therapy on these subjects while caring for critically ill children.
This is a qualitative research, presented as a study case. Data were collected by the research-
er, who is a music therapist, through recordings and transcriptions of the music therapy ses-
sions, which took place in the houses of caregivers of two children undergoing treatment in
an oncology hospital in the municipality of Goiania, GO. In data analysis, the expressions
of the subjects were taken into consideration. To accomplish this, the theoretical reference
and the analysis of the music therapy were crossed. Based on this study, we observed that
music therapy alleviated caregivers’ anguish because it enabled the expression, through mu-
sical re-creation, of songs brought by them, and allowed the experience of playful situations
together with their children.

Keywords: Music therapy. Home care. Family caregiver. Palliative care. Pediatric oncology.
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INTRODUCAO

O cancer ¢ uma doenca cronica que prevé um tratamento longo, com internacdes fre-
quentes, quimioterapia ambulatorial, consultas, exames, intervengdes cirtrgicas que serao vi-
venciadas pela diade paciente/familia (VALLE, 2001). O diagndstico de doenga oncologica
gera uma série de mudancas na vida do paciente e também de seu circulo afetivo (TORRES,
1999). A situagdo de doencga cronica de um dos membros da familia altera todas as relagoes fa-
miliares desde o diagnostico, controle da doencga ou sua fase terminal (AMARAL & BUENO
NEME, 2010). De acordo com Lederberg (1998), psicologicamente, a familia deve ser consi-
derada como paciente ou como paciente de segunda ordem pela reciprocidade do sofrimento.

Em casos de doenga na infancia, os cuidadores principais responsaveis pelos cuidados
diretos ao paciente, em geral, sdo os pais. Entretanto, a mae, normalmente, ¢ a pessoa que assu-
me a maior parte dos cuidados diretos a crianga enferma, delegando para si a responsabilidade
e a obrigacdo de proporcionar bem-estar ao filho (AMADOR et. al., 2013).

No periodo do tratamento oncoldgico, o vinculo crianca/cuidador intensifica-se e
as angustias sdo potencializadas pelo estigma que acompanha o cancer (AMADOR et. al.,
2013). O adoecimento de uma crianga cria nos pais um sentimento de perda do filho sauda-
vel (AMARAL & BUENO NEME, 2010). A doenga e a hospitalizagdo acarretam muito es-
tresse, bem como mudangas que exigirdo ajustes de adaptacdo ao paciente e a familia (LINS,
LUCENA & ARAUJO, 2011).

De conformidade com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), devido a complexidade
da doenca, o tratamento deve ser realizado em centros especializados que oferecam quimiote-
rapia, radioterapia e cirurgia. O acompanhamento ao paciente e a familia implica uma atuagao
coordenada entre diversos profissionais que cuidardo dos aspectos biologicos, emocionais € so-
ciais relacionados a problematica da doenga (INCA, 2014).

O cancer infanto-juvenil ¢ considerado uma doenga rara e abrange cerca de 1% a 3% das
neoplasias em grande parte das populagdes. O INCA previu para o ano de 2014 a ocorréncia de,
aproximadamente, 11.840 casos novos de cancer em criangas e adolescentes até 19 anos no Brasil.
De acordo com o Instituto, as regides Sudeste e Nordeste apresentariam 5.600 e 2.790 casos novos,
respectivamente, a regiao Sul 1.350, a Centro-Oeste cerca de 1.280 e a Norte, 820 (INCA, 2014).

O cancer infanto-juvenil predominante na maior parte das populacdes sdo as leuce-
mias, compreendendo 25% a 35% dos casos. Nos paises em desenvolvimento os linfomas
ocupam o segundo lugar, seguidos pelos tumores de sistema nervoso central (INCA, 2014).

Criancas e adolescentes também podem ser acometidos de tumores 0sseos malignos, sarcomas
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de partes moles, neoplasias de células germinativas, trofoblésticas e gonadais, carcinomas e ou-
tras neoplasias malignas epiteliais, além de tumores malignos nao especificados (INCA, 2008).

Dados do citado Instituto revelam que, nas tltimas quatro décadas, ocorreu significativo
progresso no tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia. A estimativa atual esta em torno
de 70% de cura quando ha diagndstico precoce e tratamento em centros especializados. Porém,
mesmo com os avangos, em média, 25% das criancas e adolescentes vao a obito (INCA, 2014).

No ano de 2011, as neoplasias foram configuradas como a doenga que mais matou
criancas e adolescentes no Brasil. Nesse ano ocorreram no pais 2.812 6bitos por cancer em pes-
soas com idades de 0 a 19 anos, ocupando a segunda posicao (7%) de causa morte nesta faixa
etaria, perdendo somente para obitos devido a causas externas (INCA, 2014).

Nos casos em que a evolucdo da doenca apresenta significativa piora clinica, a per-
cepcao da decadéncia da saude do paciente gera muita angustia na familia (LAHAM, 2010). O
temor da morte mobiliza sentimentos que transformam as relagdes familiares e causam deses-
truturagao psicoldgica (MAZER & VALLE, 2010). Conforme Lins, Lucena & Aratjo (2011),
¢ fundamental desenvolver a¢des para diminuir o sofrimento, a ansiedade, assim como ameni-
zar sequelas psicologicas. Valle (2010) ressalta que possibilitar e favorecer a expressao de sen-
timentos dos sujeitos envolvidos nessa problematica tende a propiciar melhores condigdes de
enfrentamento da doenca por paciente e familia.

Na década de 1950, a enfermeira e médica Cicely Saunders iniciou na Inglaterra um
movimento de transformacao na assisténcia a pacientes com cancer avancado (KRUSE et. al.,
2007). Ela dedicou-se ao estudo do alivio da dor na fase terminal de vida, vez que, além da dor
fisica, essas pessoas eram acometidas de dores emocional, social e espiritual. Para Saunders, a
equipe deveria trabalhar no sentido de aumentar a qualidade de vida restante do paciente, as-
sim como oferecer assisténcia aos seus familiares (MACIEL, 2008). Na década seguinte, a
médica psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross enfatizou a importancia de se cuidar da familia, pois
esta, além de influenciar as reagdes do enfermo, sofria um abalo radical em seu funcionamento
(KUBLER-ROSS, 2005).

Retomando os estudos de Maciel (2008), tem-se que o despertar da atengdo para quem
estd no final da vida originou nova modalidade de assisténcia, hoje denominada de cuidados pa-
liativos. A medida que essa filosofia se desenvolveu em diversos paises, o conceito de cuidados
paliativos também evoluiu. Inicialmente eles eram prescritos somente no momento préximo a
morte do paciente. Atualmente, orienta-se que sejam oferecidos desde a fase inicial de qualquer
doenca grave, progressiva e de prognostico limitado (PESSINI & BERTACHINI, 2005).

No caso do cancer, a terapia curativa e a paliativa ndo sao mutuamente excludentes.

A OMS propde que varios aspectos dos cuidados paliativos sejam aplicados nas fases iniciais
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do tratamento e que passem a assumir maior intensidade gradualmente, a medida que a doenga
progredir em direcao a um mau prognostico (INCA, 2012).

O acompanhamento a familiares cuidadores de pacientes diagnosticados com doengas
graves passiveis de levar a morte, como o cancer, necessita de um olhar amplo que busque cui-
dar em integralidade dos sujeitos envolvidos (MELO & CAPONERO, 2009). Para a equipe de
saude, o cuidador precisa ser percebido ndo somente como um ser que cuida, mas também ne-
cessita ser cuidado, em virtude dos sentimentos gerados pelo adoecimento do ente querido, as-
sim como mudancas de rotina que envolverdo questdes financeiras, sociais, afetivas, profissio-
nais (AMADOR et. al., 2013).

A defini¢do mais recente de cuidados paliativos adotada pela OMS incorpora o suporte
aos familiares no processo de enfrentamento da doenca durante todas as fases, desde diagnos-
tico, tratamento inicial, recidivas, retratamentos, agravamento da enfermidade e até mesmo, se
necessario, a fase do luto (WHO, 2002).

Para a realizacdo dos cuidados paliativos e para que as dimensdes biopsicossociais €
espirituais sejam devidamente tratadas, torna-se necessario um trabalho interdisciplinar com
profissionais de diversas areas, tais como: médicos, psicologos, assistentes sociais, nutricio-
nistas, fisioterapeutas, assistentes espirituais, entre outros (RIBA & DIAS, 2009). Por sua vez,
Valle (2001) considera essencial que os profissionais oferecam meios para estimular a expres-
sdo, identificar as necessidades de cada um e do grupo, melhorar a comunicagdo entre paciente,
familia e equipe. Tais a¢des visam, igualmente, enfatizar fatores que favoregcam respostas sau-
déaveis para o enfrentamento das dificuldades surgidas ao longo do tratamento.

No que concerne a morte em pediatria, Barbosa (2009) salienta que ela ¢ vista como
um acontecimento ndo-natural. Para Carvalho e Azevedo (2009), a morte na infincia surge
como um paradoxo por tratar-se de um momento associado a saude, vitalidade e perpetuagdo
da existéncia humana. Os autores enfatizam que, assim ocorrendo, todo o conceito de continui-
dade familiar e cultural desaba: “para os pais, que cultivam planos e idealiza¢des para sua pro-
le, a morte de um filho é um acontecimento indescritivel [...] E como se, de repente, todos es-
ses sonhos simplesmente desaparecessem, tal como folhas levadas pelo vento” (CARVALHO
E AZEVEDO, 2009, p. 166).

Esse panorama retrata que o adoecimento de uma crianga afeta intensamente o seu cir-
culo afetivo mais proximo, porém, estudos sobre cuidados paliativos em pediatria sdo muito re-
centes na produgdo cientifica brasileira. Os trabalhos que abordam essa teméatica datam do ano
de 2002. O primeiro workshop sobre cuidados paliativos pediatricos no Brasil foi realizado em
2006, na cidade de Sao Paulo, reunindo profissionais de diferentes especialidades que atuam na

area (CARMO e SILVA, 2011).
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Nesta perspectiva, aprofunda-se a necessidade de pesquisas e de assisténcia por dife-
rentes profissionais. Considerando a caréncia de uma atuagdo multiprofissional nos cuidados
fisicos, psicossociais e espirituais do paciente e da familia, a presente pesquisa buscou ampliar
os conhecimentos sobre a musicoterapia na assisténcia em cuidados paliativos, tendo como su-
jeitos os cuidadores principais da crianga que, conforme a literatura vigente sdo pais, avos ou
familiares os responsaveis pela maior parte dos cuidados diretos a crianca (FLORIANI, 2004).

A musicoterapia, tal como definida pela Comissdo de Pratica Clinica da Federacao

Mundial de Musicoterapia, tem entre seus propositos:

A utiliza¢do da musica e/ou seus elementos (som, ritmo, melodia e harmonia) por
um musicoterapeuta qualificado, com um cliente ou grupo, num processo para fa-
cilitar e promover a comunicagdo, relacdo, aprendizagem, mobilizagdo, expressao,
organizacdo e outros objetivos terapéuticos relevantes, no sentido de alcangar neces-
sidades fisicas, emocionais, mentais, sociais e cognitivas. A Musicoterapia objetiva
desenvolver potenciais e/ ou restabelecer fungdes do individuo para que ele possa
alcangar uma melhor integracdo intra e/ou interpessoal e, conseqiientemente, uma
melhor qualidade de vida, pela prevencao, reabilitagdo ou tratamento (REVISTA
BRASILEIRA DE MUSICOTERAPIA, 1996, p. 4).

A musicoterapia faz uso de paradmetros musicais, como o som, o ritmo, a harmonia e a
melodia. Utiliza também a vibracao, a voz, o siléncio, os movimentos corporais, os ruidos, 0s
recursos advindos dos instrumentos musicais. Assim ocorrendo, criam-se oportunidades de par-
ticipacdo, comunicagdo e respostas através de variados canais sensoriais (BARCELLOS, 1992).

Cunha e Volpi (2008) salientam que, em musicoterapia, a musica e o fazer musical au-
xiliam a comunicac¢do do mundo interno da pessoa, colaborando para a elaboragdo de sentimen-
tos que poderao fortalecé-la em sua dimensao bio-psico-socio-espiritual.

A musica em musicoterapia ¢ usada como meio de auto expressdo, auxilia a liberacao
de contetidos do consciente e do inconsciente e destaca a capacidade de elabora¢dao simboli-
ca, revelando sua funcdo favorecedora da organizagdo psiquica do ser humano (MILLECCO
FILHO, BRANDAO & MILLECCO, 2001). Nos atendimentos musicoterapéuticos, considera-
-se que o agente da terapia ndo ¢ apenas a musica, mas, principalmente, a experiéncia do pa-
ciente com ela, ou seja, a relacdo do paciente com a musica, a interagdo entre a pessoa, o pro-
cesso terapéutico e o contexto (BRUSCIA, 2000).

Ademais, em musicoterapia, a musica se apresenta no acontecimento, nas transforma-
coes das forgas que estavam silenciosas e tornam-se sonoras, nas gestualidades, nos sons, no
tato, no movimento. A musica e seus elementos funcionam como veiculadores de sentimentos
e emocgdes (CRAVEIRO DE SA, 2003). Dela emergem formas, cores, temporalidades, repeti-
¢des, pensamentos, palavras, imagens (CRAVEIRO DE SA, 2003). Para essa autora (2003), a
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musica ¢ um elemento que favorece a instalagdo do vinculo terapéutico em virtude de seus as-
pectos culturais e também auxilia na integracao e na socializagao.

A esse respeito, Bruscia (2000) afirma que a musica singulariza a atua¢ao do musico-
terapeuta. A combinagdo da musica com a relacao terapéutica proporciona ajuda ao paciente.
Para o autor, a musica ¢ um meio de estabelecer ligacdo com o universo existencial do outro. Se
0 paciente traz uma cangao triste, o musicoterapeuta compartilha essa tristeza. Se ele traz uma
cangdo alegre, celebra-se junto: “Nossas agdes sdo sincronizadas no tempo, nossos corpos res-
sonam as mesmas vibragdes, nossa atencao dirige-se para o mesmo foco, nossas emogoes sao
refletidas nas dos outros assim como na musica que estamos fazendo, nossos pensamentos sao
um” (BRUSCIA, 2000, p. 66).

Na visao de Barcellos (2004), o canal expressivo viabilizado pela musica ¢ compar-
tilhado com o musicoterapeuta de forma interativa. A musica ¢ usada como uma ponte entre
o mundo interno e o mundo externo do paciente, proporcionando uma realidade compartilha-
da com o outro — musicoterapeuta ou outros pacientes (BRUSCIA, 2000). Estabelece-se, pois,
uma relacdo vincular entre musicoterapeuta e paciente, relagdo esta que ¢ permeada pela musi-
ca, ativando o canal de escuta (PIAZZETTA, 2004). Também para Ferreira (2004, p. 192), “a
musica atua como um resgate da condi¢ao humana, da subjetividade do paciente, criando cam-
pos sonoros e estimulando percepgdes diferenciadas. Assim a musica na musicoterapia atua
como um fio condutor do pensamento, num movimento de ir-e-vir”.

Ante esse panorama, delineou-se uma metodologia que possibilitasse a realizagao de
uma experiéncia com os pais das criangas em seus domicilios. Ressalta-se que assisténcia domi-
ciliar tem se tornado cada vez mais importante na sociedade, ndo somente pela gestao da redugao
de custos pelo sistema de satde, mas, também, pelo olhar humanizado da nio institucionaliza¢ao
do paciente cronico e do ndo isolamento do ambiente familiar (NOZELLA, 2010). Desse ponto
de vista, Andrade (2010) sublinha que o atendimento domiciliar permite ao profissional de sau-
de conhecer de perto a realidade do paciente e sua demanda fisica, emocional, social, espiritual.

A esse respeito e com base na revisao da literatura realizada, percebe-se que sdo pou-
cas as publicagdes sobre a musicoterapia nessa area. Em meio a situagao de terminalidade de
vida da crianga, esta pesquisa buscou respostas para os seguintes questionamentos: o qué 0s
cuidadores cantam? Como os cuidadores se expressam musicalmente? Ha uma relagao entre a
expressao sonoro-musical dos cuidadores e a vivéncia do luto antecipatdrio? Quais as percep-
¢oes dos cuidadores em relagdo ao atendimento de musicoterapia em sua casa?

A coleta de dados da pesquisa ocorreu na residéncia dos cuidadores durante periodo de
alta hospitalar da crianga atendida pelo Setor de Oncologia Pediatrica do Hospital Araujo Jorge

da Associacdo de Combate ao Cancer em Goias.
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Trata-se de um trabalho de abordagem qualitativa em que a delimitacdo do objeto de
estudo e a defini¢ao dos objetivos foram motivadas por inquietagdes decorrentes da pratica pro-
fissional desta pesquisadora, musicoterapeuta na area de oncologia pediatrica hd dez anos. Sua
atuacdo na area de oncologia pediatrica teve inicio durante o estdgio académico do quarto ano
de Graduagdo do Curso de Musicoterapia da Universidade Federal de Goias, no ano de 2004.
O estagio, com duragdo de oito meses, foi realizado no Hospital Araujo Jorge da ACCG, numa
parceria entre o Instituto de Ensino e Pesquisa (IEP/ACCG) e Escola de Musica e Artes Cénicas
da UFG. Cinco meses ap6s a conclusdo do curso, esta pesquisadora passou a integrar o quadro
de profissionais do Setor de Oncologia Pediatrica da mesma instituicao.

Um fator que contribuiu fortemente para a construcao deste estudo foi a escuta atenta
aos pedidos das maes que acompanhavam seus filhos nas interna¢des para que a musicotera-
peuta fosse cantar em suas residéncias. Porém, o servigo de assisténcia domiciliar ainda nao ¢
oferecido pelo setor de oncologia pediatrica da institui¢ao.

O trabalho foi organizado em capitulos, conforme se segue:

No capitulo I delimita-se o objeto de estudo, apresenta-se a situacdo do cuidador da
crianca em cuidados paliativos oncoldgicos, busca-se justificar a importancia de conhecer a vi-
véncia do cuidador e do suporte terapéutico e estabelecem-se os objetivos.

No capitulo II inicia-se a construgdo tedrica sobre a musicoterapia, base para o desen-
volvimento da pesquisa, € a musicoterapia nos cuidados paliativos. Em continuidade, deu-se a
construgdo teodrica que aborda o processo de luto antecipatério, a situagao da morte de um filho
para os pais. Em seguida enfoca-se a necessidade de educar para paliar. Finaliza-se o capitulo
com referenciais sobre a assisténcia domiciliar nos cuidados paliativos.

No capitulo III distinguem-se os objetivos da pesquisa.

No capitulo IV contemplam-se o delineamento metodologico da pesquisa, o referen-
cial tedrico-metodoldgico, o local do estudo, os sujeitos participantes, as estratégias para coleta
e analise dos dados e os aspectos €ticos.

No capitulo V apresentam-se os resultados, a discussdo e sdo trabalhadas as expres-
sOes sonoro-musicais e verbais dos cuidadores durante os atendimentos musicoterapéuticos,
analisando-as e buscando relagdes com a experiéncia vivenciada.

Finaliza-se o trabalho com as Consideracées Finais, sob um olhar paliativista de aten-
c¢do integral ao ser humano.

A presente investigacao foi realizada no Programa de Pds-Graduacao em Musica da
Escola de Musica e Artes Cénicas da Universidade Federal de Goids, com bolsa da Fundacao

de Amparo a Pesquisa do Estado de Goias (FAPEG).
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CAPITULO 1

O CUIDADOR FAMILIAR E OS CUIDADOS PALIATIVOS

O sofrimento somente ¢ intolerdvel quando ninguém cuida
Dame Cicely Saunders

1.1 Um novo modo de cuidar

A evolugao da biotecnociéncia contribuiu para uma melhora significativa na qualidade
de vida e saude humana, ao oferecer aparelhos de alta tecnologia para obtencao de diagnosticos
mais precoces e precisos, bem como pelo desenvolvimento de novas drogas, vacinas e tecnolo-
gias capazes de realizar funcdes fisioldgicas perdidas. Tudo isto colaborou para a cura de varias
doengas, assim como para o aumento da expectativa de vida e sobrevida, no entanto, algumas
iniciativas levaram a obstina¢do terapéutica, negando-se a morte e a permissao de se morrer em
paz (SILVA & SCHRAMM, 2006). Conforme esses autores (2006, p. 19) “Nao parece razoavel
se opor nem descartar esses avangos, por outro lado, pode-se questionar a idolatria da maquina
que pode sufocar o desejo de morrer em paz do individuo quando o tratamento se torna futil e a
morte, inevitavel”. Kiibler-Ross (2005, p. 11), por sua vez, acrescenta que “J& vao longe os dias
em que era permitido a um homem morrer em paz e dignamente em seu proprio lar”.

Em 1842, ocorreu a designacao do termo hospice para referir-se ao local de prestagdo
de cuidados as pessoas que estavam morrendo. Jeanne Garnier, uma mae enlutada, foi respon-
savel pela fundacao do primeiro hospice com esta finalidade e, com o passar dos anos, a ideia
se disseminou levando a criagdo de varias instituicdes que seguiam esse modelo de tratamento
na Franga (GUIMARAES, 2008, p. 14). Ao longo dos anos, os hospices se conceituaram como
local especializado em cuidar de doentes com enfermidades graves e progressivas.

No inicio da década de 1950, no Reino Unido, comegou um movimento de atengao aos
pacientes em fase final de vida. Notou-se que essas pessoas estavam sendo negligenciadas pela
medicina (GUIMARAES, 2008). Simultaneamente, nos Estados Unidos, ocorreu uma reagdo
de questionamento a medicalizacao da morte (METZGER & KAPLAN, 2001). Nesse periodo,
comegaram a ser levantadas questoes acerca de cuidados paliativos na literatura, abrindo-se no-
vas possibilidades para os pacientes. Avangou-se com discussoes sobre a comunicagao e o direi-
to de o paciente ser informado de sua condigdo clinica e também a necessidade de desenvolver
um acompanhamento ativo aos pacientes e aos enlutados (PESSINI & BERTACHINI, 2005).
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A palavra “paliativo” tem origem no termo palliare que, em latim, significa amparar,
proteger, abrigar. Pallium, do latim, era o manto, o cobertor que abrigava os homens nos tem-
pos das Cruzadas. Segundo Pessini & Bertachini (2005, p. 491), “a consciéncia crescente da re-
lagdo entre os estados fisicos e mentais trouxe um conceito mais compreensivo do sofrimento e
da arte de cuidar no final da vida”.

A filosofia dos cuidados paliativos na modernidade teve a importante influéncia da en-
fermeira, assistente social e médica inglesa Dame Cicely Saunders, que deu inicio a estudos
com pacientes terminais. De conformidade com Guimaraes (2008), Saunders pesquisou méto-
dos para o alivio da dor, ministrando morfina via oral em periodos regulares, mantendo a pes-
soa consciente e sem dor. Este acompanhamento possibilitou a essa pesquisadora compreender
o sofrimento existencial e perceber que havia, além da dor fisica, anglstia pessoal, espiritual.
Para tanto, colheu varios depoimentos de pacientes que a levaram a ter uma visao multidimen-
sional da dor. Entdo ela iniciou uma nova abordagem para os enfermos fora de possibilidade de
cura. Saunders era contra a obstinacao terapéutica, os procedimentos invasivos, dolorosos, em-
pregados a eles (GUIMARAES, 2008).

No ano de 1967, Saunders inaugurou o Saint Christopher Hospice em Londres
(GUIMARAES, 2008). Sua filosofia de cuidado considerava o ser humano em sua totalidade,
como um ser que tem a dimensao corporal, psicologica, relagdes afetivas, sociais. Ela identifi-
cou que restavam ainda algumas possibilidades quando os médicos, de costume, anunciavam
aos familiares de pacientes gravemente enfermos que nao havia mais nada a ser feito (ANCP,
2009). A médica desenvolveu o conceito de “dor total” que abrange a plural dimensao da dor

fisica, emocional, social e espiritual do ser humano, passando a ser uma referéncia profissional.

Sua vida e obra nos deixam uma tripla significagdo: um protesto, um atestado e um
convite. Um protesto contra o fato de haver tdo pouco interesse, por parte de pesqui-
sadores e colaboradores, pelos que vao morrer, notadamente nos cuidados de con-
trole de sintomas e da dor. Um atestado, que segue o modelo por ela empregado, de
atengdo aos sintomas e a ética da comunicacao. Logo que a dor seja aliviada e que
os cuidados sejam apropriados, ¢ tempo de cuidar do doente, da familia, dos entes
proximos, de se enriquecer e de poder se reconciliar. Por fim, o0 modelo que Cicely
Saunders criou no Saint Christopher € por si s6 um convite para expandir esse con-
ceito de cuidado (GUIMARAES, 2008, p. 15).

Na mesma época, Elisabeth Kiibler-Ross, médica psiquiatra suica, trabalhou como vo-
luntaria em um grupo que reconstruia escolas no final da 2* Guerra Mundial. Ela atuou em um
campo de concentracao de prisioneiros de guerra, chamado Majdanek, que se tornou um cam-
po de exterminio localizado na Polonia. Kiibler-Ross passou a observar desenhos feitos nas pa-

redes por criangas e prisioneiros que esperavam a morte, deixando ali suas ultimas mensagens.
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Foi assim que encontrou varios desenhos de borboletas, que ela passou a utilizar como simbolo
para referir-se a transformacao da vida (EKR FOUNDATION, s.d.t.).

Ap6s esse periodo, Kiibler-Ross mudou-se para os Estados Unidos onde trabalhou em
grandes hospitais. O tratamento dado aos pacientes terminais causou-lhe espanto e indignagao.
Ela pdde ver que esses pacientes eram evitados e ndo recebiam uma comunicagdo honesta por
parte de seus médicos. Essa pesquisadora aproximou-se dos pacientes, enquanto seus colegas
se afastavam deles. Passou a sentar-se ao lado deles para ouvir suas historias e seus sentimentos
(EKR FOUNDATION, s.d.t.).

Elisabeth Kiibler-Ross publicou em 1969 o livro “Sobre a morte e o morrer” em que
apresentou relatos de experiéncias de pessoas em diversas situagdes ligadas a morte, como pa-
cientes gravemente enfermos, seus familiares e profissionais. Como modelo de ensino e apren-
dizagem, realizou entrevistas com pacientes na presenca de estudantes. Dessa forma, possibi-
litou a experiéncia do didlogo, da comunicac¢do ndo-verbal e compartilhou suspiros, sorrisos,
choro, olhares, gestos, siléncio. Seus estudos tornaram-se ferramentas importantes para ampliar
o olhar sobre uma educacao para a morte, assim como para a quebra de tabus e a humanizagao
dos cuidados no final da vida (KUBLER-ROSS, 2005).

Com uma visdo inicial a respeito desse assunto, a Organizagdo Mundial de Satude, no

ano de 1990, assim definiu o conceito de cuidados paliativos:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo é responsiva a tratamento de
cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e espiritu-
ais ¢ primordial. O objetivo do cuidado paliativo ¢ proporcionar a melhor qualidade
de vida possivel para pacientes e familiares. Muitos aspectos dos cuidados paliativos
devem ser aplicados mais cedo, no curso da doenga, em conjunto com o tratamento
oncologico ativo (WHO, 1990, p. 11).

Jano ano de 2002, a Organizagdo Mundial de Satide (OMS) apresentou uma defini¢ao

mais recente de cuidados paliativos, qual seja:

Cuidados dirigidos a pacientes e familiares quando diante de uma doenga ativa e pro-
gressiva, que ameace a continuidade da vida. Tem como objetivo prevenir, aliviar o so-
frimento e melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias que enfrentam os
problemas associados com a doenga com risco de vida, através da prevencao ¢ alivio
do sofrimento por meios de identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e ou-
tros problemas — fisicos, psicossociais e espirituais. Pode ser oferecido por institui¢oes
em nivel tercidrio, em centros de satde e até na casa do paciente (WHO, 2002, p. 84).

Verificou-se que no primeiro conceito da OMS os cuidados paliativos eram direcio-
nados a pacientes considerados sem possibilidade de cura. Eles eram considerados somente na

fase final da doenca ou nas tltimas horas de vida do paciente (MACIEL, 2008). Porém, no ano
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de 2002, a OMS (WHO, 2002) trouxe um conceito revisado e atualizado, objetivando a melho-
ria da qualidade de vida de pacientes e familias que enfrentam problemas associados com todas
as doencas progressivas que ameacem a vida.

O novo conceito propde que a abordagem paliativista acompanhe todo o tratamento
e va tornando-se predominante nos casos em que a doenga progrida para um mau prognostico
(INCA, 2012). Chiba e Souza (2010, p. 305) trazem a figura que representa a visao da aborda-

gem paliativista na atualidade, como se segue:

Ideal

 Diagnéstico | ' Falecimento |
Fim
= § Cuidados paliativos de CP
w P
g 3 Tratamento
<_t° g curativo/modificador da Luto
< histéria natural da doenca
Tempo .

Inicio de

cuidados

paliativos

exclusivos

Figura 1: Paradigma do cuidado. CP: cuidados paliativos (CHIBA & SOUZA, 2010, p. 305).

O movimento paliativista vem crescendo em ambito nacional. Na década de 1970,
ocorreram no Brasil alguns trabalhos experimentais isolados e reflexdes sobre cuidados palia-
tivos. Porém, somente na década de 1990, com o movimento pioneiro do médico Marco Tulio
de Assis Figueiredo, iniciaram-se os primeiros cursos e atendimentos com esta filosofia de cui-
dados (ANCP, 2009). Em 1998, o INCA inaugurou uma unidade hospitalar destinada somente
aos cuidados paliativos.

Na sequéncia, destacam-se alguns principios fundamentais dos cuidados paliativos da

OMS de 2002, apresentados aqui com as consideragdes da médica Maria Goretti Sales Maciel,
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diretora de Servigo de Cuidados Paliativos do Instituto de Assisténcia Médica ao Servidor
Publico Estadual de Sao Paulo. Nessa perspectiva, faz-se um recorte do quadro da autora sobre

Cuidados Paliativos (MACIEL, 2008, p. 20):

Promove o alivio da dor e de outros sintomas estressantes: Considere-se aqui os sintomas estressantes para
o doente, principal foco da atengéo.

Reafirma a vida e vé a morte como um processo natural: Condi¢ao fundamental para quem deseja traba-
lhar com Cuidados Paliativos € ter sempre presente o sentido da terminalidade da vida. O que ndo significa
banalizar a morte e nem deixar de preservar a vida. Porém, a compreensao do processo de morrer permite ao
paliativista ajudar o paciente a compreender sua doenca, a discutir claramente o processo da sua finitude e a
tomar decisdes importantes para viver melhor o tempo que lhe resta.

Nao pretende antecipar e nem postergar a morte: Porém, sabe que ao propor medidas que melhorem a qua-
lidade de vida, a doenca pode ter sua evolucdo retardada. As agdes sdo sempre ativas e reabilitadoras, dentro de
um limite no qual nenhum tratamento pode significar mais desconforto ao doente do que sua propria doenga.

Integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado: Por este motivo o cuidado paliativo ¢ sempre con-
duzido por uma equipe multiprofissional, cada qual em seu papel especifico, mas agindo de forma integrada,
com frequentes discussdes de caso, identificagdo de problemas e decisdes tomadas em conjunto.

Oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver tao ativamente quanto possivel, até a sua
morte: Este principio determina a importancia das decisdes e a atitude do paliativista. Segui-lo fielmente sig-
nifica ndo poupar esfor¢os em prol do melhor bem-estar e ndo se precipitar, em especial, na atengdo a fase
final da vida, evitando-se a prescri¢ao de esquemas de sedacao pesados, exceto quando diante de situagdes
dramaticas e irreversiveis, esgotados todos os recursos possiveis para o controle do quadro. A sedag@o esta in-
dicada em situacdes de dispnéia intratavel, hemorragias incontroladas, delirium e dor refrataria a tratamento
(DOYLE, 2000 apud MACIEL, 2008), o que, com todo o conhecimento atual de analgésicos e procedimentos
adequados, ¢ situagdo rara.

Oferece um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a sentirem-se amparados duran-
te todo o processo da doenca: Familia em Cuidados Paliativos ¢ unidade de cuidados tanto quanto o doente.
Deve ser adequadamente informada, mantendo um excelente canal de comunicagdo com a equipe. Quando os
familiares compreendem todo o processo de evolugdo da doenga e participam ativamente do cuidado sentem-
-se mais seguros ¢ amparados. Algumas complicagdes no periodo do luto podem ser prevenidas. E preciso ter
a mesma delicadeza da comunicagdo com o doente, aguardar as mesmas reagdes diante da perda e manter a

atitude de conforto apds a morte.

Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, junto a outras medidas de prolongamento de vida, como
a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor compreensio
e manejo dos sintomas: Estar em Cuidados Paliativos ndo significa ser privado dos recursos diagndsticos e
terapéuticos que a medicina pode oferecer. Deve-se uséd-los de forma hierarquizada, levando-se em conside-
racdo os beneficios que podem trazer e os maleficios que devem ser evitados (PIVA, 2002 apud MACIEL,
2008). Comegar precocemente a abordagem paliativa permite a antecipagdo dos sintomas, podendo preveni-
-los. A integragd@o do paliativista com a equipe que promove o tratamento curativo possibilita a elaborag@o de
um plano integral de cuidados, que perpasse todo o tratamento, desde o diagnostico até a morte e o periodo
apods a morte do doente.

Quadro 1: Principios dos cuidados paliativos (WHO, 2002) comentados por Maciel (2008, p. 20).
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No Reino Unido, o movimento paliativista possui um alcance populacional maior,
contando com 253 hospices de cuidados paliativos que oferecem 3.411 leitos para a popula-
¢do. Somente 33 desses hospices sdo destinados a criangas, contendo 255 leitos (PESSINI &
BERTACHINI, 2005). Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2009),
a Inglaterra possuia, em 2005, 358 servicos de atendimento domiciliar. Esses servigos aten-
deram cerca de 250 mil pacientes entre 2003 e 2004. A ANCP destaca que, na Inglaterra,
as pessoas tém acesso gratuito a cuidados paliativos mantidos por doagdes e pelo Governo
(ANCP, 2009).

Pessini e Bertachini (2005) enfatizam a importante a¢cao da Comunidade Europeia em
prol dos cuidados paliativos. Apresenta a informagao de que a Comissao dos Ministros apro-
vou, em novembro de 2003, a “Recomendag¢do 24 que trata da organizacdo dos cuidados palia-
tivos na Unido Europeia. Como justificativa apresenta-se a necessidade de adotar uma politica
e legislagdo nacional em cuidados paliativos, bem como promover redes internacionais entre as
institui¢des de pesquisa e os mencionados cuidados. Os autores ressaltam que no dia 8 de outu-
bro de 2005 foi oficializado o Dia Mundial dos Cuidados Paliativos.

O enfoque dos cuidados paliativos € holistico e busca oferecer um sistema de apoio para
que os pacientes e seus familiares levem a vida de forma mais criativa possivel até que chegue a
morte. Reafirma-se a vida, reconhecendo a morte como um processo natural (TWYCROSS, 2000).

Nesses termos, os cuidados paliativos preconizam uma equipe multiprofissional qua-
lificada, que atue de forma interdisciplinar, capaz de cuidar das dimensoes fisicas, emocio-
nais, sociais e espirituais, visando a melhoria da qualidade de vida do paciente e da familia
(TWYCROSS, 2000). Essa equipe ¢ formada por profissionais, como: médicos, psicologos, as-
sistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, assisten-
tes espirituais, entre outros (RIBA & DIAS, 2009). Para Souza et. al. (2009), a interdisciplina-
ridade precisa ser construida dentro da equipe, integrar agdes, interagdes e didlogos constantes
entre as competéncias especificas em prol de um objetivo comum, o que significa oferecer o
cuidado integral ao paciente e aos sujeitos envolvidos na situagao.

Nesta 6tica paliativista de oferecer assisténcia ndo so ao paciente, mas, também as pes-
soas diretamente ligadas a ele, contando com profissionais de diferentes conhecimentos, torna-
-se oportuno conhecer mais sobre a atua¢ao do musicoterapeuta junto as familias que viven-
ciam uma situacao de doencga grave no lar.

Esperando contribuir para a reflexdo do papel do musicoterapeuta nos cuidados palia-
tivos, neste trabalho direciona-se o olhar aos cuidadores da crianga. Para isto, delimita-se a se-
guir o objeto de estudo, contextualizando a situagdo do cuidador na fase de doenga avangada

da crianga.
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1.2 O cuidador da crianca gravemente enferma: dificuldades a serem enfrentadas

O cuidado ¢ um fendmeno que faz parte do ser e lhe confere a condi¢do de humanidade.
Possui uma dimensao relacional ligada a outra pessoa e um aspecto contextual em que o cuidado
varia de intensidade, conforme a relacdo, o contexto e o meio em que ocorre (WALDOW, 2008).

Conforme Menezes (1994), o cuidador pode ser considerado cuidador primario (prin-
cipal) ou secundario. Priméario, quando realiza a maior parte dos cuidados diarios ao paciente,
seja por vontade, instinto, capacitacdo ou disponibilidade e, secundario, quando os realiza oca-
sionalmente. Neste estudo, definiu-se como cuidadores principais da crianca os pais ou pessoas
da familia que assumem os cuidados diretos ao paciente (CATTANI, GIRARDON-PERLINI,
2004; FLORIANI, 2004).

Compreender o cuidador ¢ percebé-lo ndo somente como alguém que cuida, mas que
precisa ser cuidado em virtude da fragilizacao de seus sentimentos ocasionados pela doenga da
crianca (AMADOR et. al., 2013). Em uma vivéncia de adoecimento de uma crianga no lar, os
cuidados de administrar medicagdes, realizar higienizacdo, fornecer alimentagdo, acompanhar
durante a hospitaliza¢do, dar apoio emocional, levar aos retornos ambulatoriais, na maioria
das vezes, ¢ assumido pelas maes que se responsabilizam por grande parte das tarefas (SILVA,
BARROS & HORA, 2011).

Floriani (2004) reconhece que os cuidadores familiares da crianca vivenciam diversas
fases do tratamento. Os primeiros sintomas costumam ser percebidos pela mae. Ela identifica
que o filho ndo estd bem e procura descobrir o que esta acontecendo. Em grande parte, o filho
doente elege e escolhe a mde como sua protetora principal entre os outros membros da familia
(OLIVEIRA & ANGELO, 2000).

O diagndstico oncoldgico ¢ um acontecimento aversivo para os pais, principalmen-
te pelas crencas sobre o tratamento, prognosticos e significado atribuidos ao cancer, exigindo
deles o uso de estratégias de enfrentamento para que se ajustem psicologicamente a vivéncia
(KOHLSDORF & COSTA JUNIOR, 2008). Os pais convivem com a dor e o sofrimento, dan-
do protegao a crianga (OLIVEIRA & ANGELO, 2000). Esta, muitas vezes, torna-se a razao do
existir para uma familia, assim como um estimulo para crescimento e desenvolvimento do seu
nucleo afetivo. Considerando que, quando uma crianca adoece, toda a familia adoece, o cancer
adquire a conotacao de uma doencga familiar. Dessa forma, o cancer infantil surge como um dos
acontecimentos mais dificeis e estressantes para a familia (TORRES, 1999). Amaral & Bueno
Neme (2010, p. 177) também consideram que, “quando o doente ¢ uma crianga, as dificuldades
e os sentimentos de perda sao potencializados, levando a familia a enfrentar uma crise que nao

segue o curso normativo da vida”.
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Cuidar de um familiar em tratamento oncologico requer dedicagdo, tempo, mudangas
de rotina e varias adaptacdes. Esse conjunto de fatores, somado ao longo tempo de tratamento
devido a cronicidade da doenga, acarreta desgaste fisico e emocional ao cuidador familiar. Em
casos de agravamento de uma doencga cronica como o cancer, nao raro a familia enfrenta, pela
primeira vez, uma situacao de morte no lar (SALES et. al., 2011).

A piora do estado clinico da crianga cria novas demandas aos cuidadores com o au-
mento do grau de dependéncia do enfermo devido as complicagdes fisicas (SILVA, BARROS
& HORA, 2011). Entre as dificuldades encontradas pelos pais e relacionadas a enfermida-
de da crianga estdo preocupagdes, como: o risco da perda de emprego, gastos elevados com
medicamentos e artigos de cuidados pessoais com a crianga, despesas com transporte, te-
lefonemas, alimentacdo, necessidade de monitoramento constante do paciente. Todas es-
sas vivéncias constituem situagoes estressantes que geram ansiedade, medo e expectativas
(KOHLSDORF & COSTA JUNIOR, 2008). Além disso, simultaneamente a problematica da
doenca, esses cuidadores convivem com outras questdes, por exemplo: cuidar dos outros fi-
lhos, resolver assuntos conjugais, assumir compromissos com a casa (SILVA, BARROS &
HORA, 2011).

O agravamento da doenga leva os pais a experimentarem sentimentos de profunda dor
(AMADOR et. al., 2013). Muitas vezes todo esse processo envolve peregrinacdes aos servicos
de saude até a obtencao de diagnodstico, acompanhamento da evolugdo de sintomas, confirma-
¢do de diagnostico, tratamento, cirurgias, podendo, inclusive, ocorrer recidivas, retratamentos
da doenga. Estes, em geral, culminam em intenso desgaste fisico e psicologico por parte dos
cuidadores (SILVA, BARROS & HORA, 2011).

Frente a iminéncia de morte do filho ¢ comum que os pais vivenciem sentimentos de
culpa, medo de terem falhado em alguma etapa e receio de cometerem erros. Também podem
surgir sentimentos de perda de expectativas no futuro, cobrangas sociais acerca da condugdo do
tratamento e cuidados dedicados a crianga, ocorrendo uma sobrecarga fisica, emocional, social
e espiritual (AMADOR et. al., 2013).

Kiibler-Ross (2005) cita a culpa como um dos sentimentos mais presentes e doloridos
da morte. Em geral os pais se culpam pela doencga, procuram falhas em suas condutas, pergun-
tam-se aonde erraram no tratamento ou na escolha da equipe de saude e, se tivessem feito de
outra maneira, o percurso da doenga teria sido diferente.

No que se refere especificamente as maes, Beck & Lopes (2007) atestam que estas,
em sua maioria, sao as cuidadoras principais da crianca. Elas assumem os cuidados exclusivos
ao filho doente, porém, tornam-se limitadas nos aspectos do autocuidado, esquecendo-se de si

mesmas, podendo desenvolver problemas como gastrite, hipertensao e depressao.
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Amador et. al. (2013) salientam que, em oncologia pediatrica, hd uma relagao profun-
da entre o ser cuidado e o cuidador de forma que a pessoa que cuida passa a viver em fungao do
outro. Os pais geralmente ndo tomam os cuidados como sobrecarga e, sim, como doacao ao ser
que lhes pertence. J& para Angelo, Moreira & Rodrigues (2010), ha um movimento no sentido
de afastar a possibilidade de que a crianga morra. Assim sendo, os pais desenvolvem estratégias
para lidar com as exigéncias de cada fase do tratamento.

A iminéncia de morte da crianga gera nos pais sentimentos que oscilam entre a espe-
ranca ¢ o desalento (AMADOR et. al., 2013). Durante a fase terminal de uma doenca, tenha
sido ela de curso breve ou longo, os profissionais podem oferecer apoio aos pais de diversas ma-
neiras, considerando-se que a familia, quando avisada de que sua crianca ird morrer, vivencia
uma situacdo de crise em que varios aspectos serdo afetados (THOMAS, 2006).

Com o agravo da doenca, a familia se vé diante de novas necessidades de adaptacdo
(KUBLER-ROSS, 2005). Giacquinta (1977, apud ALVARENGA, 2005) definiu quatro etapas
das fases de adaptagao da familia com doentes em risco de vida, quais sejam:

+ enfrentamento da realidade no momento do diagndstico e manutengdo do funciona-

mento das atividades familiares;

+ reorganiza¢do durante o periodo que precede a morte, suspendendo as atividades

para receber cuidados domiciliares ou hospitalares;

» vivéncia da proximidade da morte, sentimentos de soliddo e separagdo; alguns

membros da familia podem experimentar o sentimento de terem atingido o limite
maximo do sofrimento, podendo confessar alivio perante a morte do paciente.

* restabelecimento, luto.

Os profissionais que se propdem a atuar diretamente com os pais necessitam trabalhar
a escuta e ter o entendimento de que surgirdo momentos de estresses inesperados, nos quais po-
derdo aflorar emogdes emergentes por alguma piora da crianga ou ainda crises de dor intensa.
Outro fator importante advindo do agravamento da doenga ¢ a tensdo matrimonial que pode se
tornar irreversivel (THOMAS, 2006).

Em se tratando de casais cuidadores, eles também requerem uma assisténcia profis-
sional (THOMAS, 2006), uma vez que essa relacao ¢ bastante afetada pela doenga do filho,
com prejuizos na dimensdo afetiva. Entre outros problemas podem surgir dificuldades sexu-
ais. Diferencgas nas experiéncias de pesar de cada um, as vezes, levam ao afastamento do ca-
sal e, até mesmo, ao divorcio. Dessa forma, a relagdo marital ¢ uma dimensao a ser cuidada,
pois nela ocorrem vérias perdas secundarias que poderdo permanecer apds a morte da crianga

(CASELATTO & MOTTA, 2002).
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Para Thomas (2006), a exaustdo fisica dos cuidadores, o esfor¢o para prover alimen-
to para toda a familia, as responsabilidades com os outros filhos, os cuidados com o lar, a assi-
duidade no emprego, as dificuldades financeiras e ainda a necessidade de manter os parentes e
amigos informados sobre a condi¢do do filho doente, ndo raro, levam o casal ao distanciamento
um do outro. No entanto, na maioria das vezes, eles ndo t€ém consciéncia das causas da tensao
na relacao e os julgamentos sdo prejudicados pelo cansago e exaustio, desencadeando um res-
sentimento irreversivel, em que um ndo compreende a dor do outro (THOMAS, 2006). A mae,
dedicada exclusivamente a cuidar da crianga, ndo consegue compartilhar momentos de didlo-
go com o0 esposo, sendo comum o sentimento de que o marido ndo se importa de igual maneira
com o filho, uma vez que ele fica grande parte do tempo fora de casa (THOMAS, 2006).

A formagdo de uma rede de suporte profissional e também voluntaria torna-se signifi-
cativa para amenizar os prejuizos causados pela vivéncia de terminalidade da vida da crianca
(THOMAS, 2006). Esse autor afirma que os irmaos costumam ser deixados em segundo pla-
no. Assim, a centraliza¢do na crianga enferma pode gerar um desequilibrio no sistema familiar.

Na fase de piora clinica poderdo surgir questionamentos do filho doente sobre a pro-
pria morte. Aos pais que temem esta pergunta, pode-se orienta-los sobre um dialogo possivel
em que seja permitido falar da morte, mesmo que ndo se saiba ao certo quando ela vira, deixan-
do-a como algo mais natural, como evento que acontecerd a todos (THOMAS, 2000).

Com o avanco da doenga e no momento mais proximo da morte, cabe a equipe médi-
ca saber se os pais desejam que a crianga venha a falecer em casa ou no hospital (THOMAS,
2006). Quando a familia tem condi¢des de escolher, a op¢ao de estar em casa € uma alternativa
melhor e menos traumatica, contanto que recebam auxilio e recursos necessarios para que o de-
senlace ocorra de forma menos traumatica possivel. Segundo Thomas (2006, p. 93), “durante a
fase final da doencga terminal de seu filho ou filha, eles planejam como gostariam que o desen-
lace ocorresse, mas a realidade ¢ muitas vezes diferente do que o desejado, e ndo ha nenhum
preparo para a morte da crianga”.

Ha, inclusive, a necessidade de se cuidar da angustia que envolve os pais na compreen-
sdo clara do que esta acontecendo com o filho. A boa comunicagdo ¢ fundamental no elo entre a
percepgdo dos pais e dos médicos (AGUIAR, 2005). Muitas vezes, no processo de conscientiza-
¢do da gravidade da doenga e da iminéncia de morte do filho, os pais podem sentir dificuldade
para compreender e se envolver nas decisdes sobre cessacdo das quimioterapias, ordem de ndo in-
tubagdo e nao ressuscitacao, assim como na acao de levar a crianga para casa (AGUIAR, 2005).

Nesse sentido, os cuidados paliativos vém ao encontro das familias em toda a trajeto-
ria da doenga e nao somente como tratamento da fase final do cancer, ou seja: “o que todos tém

¢ um direito inalienavel a cuidado paliativo” (DOYLE, 2006, p. 19). Para esse autor, ndo en-
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vergonhar-se da morte, ndo tratd-la como um fracasso médico, um desastre, mas sim procurar
criar e oferecer meios de aliviar o sofrimento de forma digna sdo atitudes necessarias em cuida-
dos paliativos, as quais afirmam o valor, a qualidade e o significado da vida. Nesse foco, Doyle
(2006) afirma que a morte € parte da vida e que pode ser uma ocasido de reconstrucdes pesso-
ais e reconciliagcdes familiares. Dessa forma, cuidados paliativos sdo um processo de cuidar sob
uma perspectiva filosofica nao utilizando somente técnicas, mas sensibilidade, humanidade e

presenga afetiva. Doyle (2006, p. 88) assim se manifesta:

O ser humano, além de atuar no mundo, sente a necessidade de explicar o porqué de
suas agoes, a razdo de seus atos, € pensar as razoes de cuidar, assim como justificar
tal atividade. Isso constitui uma tarefa basica ndo somente para compreender-se a si
proprio, mas também para exigir de si mesmo e de seus semelhantes uma agido com-
pativel com sua dignidade moral.

Sob esse olhar, faz-se importante compreender melhor a vivéncia dos pais com o filho

em estagio avancado do cancer.

1.3 Justificativa

O foco de atengdo em satde ainda ¢ bastante voltado a pessoa portadora da doenca,
deixando o cuidador em segundo plano: “os cuidadores, apesar de desempenharem um pa-
pel tdo fundamental para minimizar o sofrimento e auxiliar no bem-estar, sio marginaliza-
dos, seu trabalho ndo ¢ valorizado e ndo sdo reconhecidos como pessoas que estdo passando
por um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio e orientagdo” (BECK & LOPES,
2007, p. 671).

Para Souza et. al. (2009) ha muitas possibilidades de oferecer suporte na vivéncia da
dor da perda. Para esses autores (2009) a ajuda profissional ¢ um meio de nao ter a magnitude
dessa dor ampliada levando a um possivel luto patologico.

Diante do adoecimento de uma crianca, todos os membros da familia sao afetados
(TORRES, 1999). Alguns negam dada a dificuldade de acreditar no que esta acontecendo e bus-
cam novas alternativas médicas ou curandeiros. H4 familias que fazem compromissos finan-
ceiros enormes para recorrer a profissionais renomados, outras podem assumir uma postura de
superprotecao criando isolamento social para o paciente de qualquer mal possivel. Também po-
dem ocorrer estagios de sentimentos de raiva pelos médicos, pela equipe de satde, entre outras

reacdes (KUBLER-ROSS, 2005).
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Em sua experiéncia com cuidados paliativos em oncologia, Alvarenga (2005) destaca
que a familia funciona como um sustentaculo. Ja Kiibler-Ross (2005) considera que, em muitos
casos, a familia ¢ mais necessitada de apoio do que o proprio paciente. Torna-se, pois, impor-
tante criar um espago de escuta para os cuidadores, a fim de possibilitar que as emogdes sejam
compartilhadas e auxilid-los no enfrentamento da realidade para que cheguem juntos a aceita-
¢ao da morte. Muitas vezes a pessoa doente pode aceitar melhor a propria morte do que sua fa-
milia (KUBLER-ROSS, 2005). Nesses termos, ela também pode ajudar seus familiares quando
ocorre a oportunidade de externar seus sentimentos, deixando a familia consciente da tranqui-
lidade da pessoa enferma: “O periodo da fase final, quando o paciente se desprende paulatina-
mente de seu mundo, inclusive da familia, talvez seja o de desgosto mais profundo” (KUBLER-
ROSS, 2005, p. 175).

Kohlsdorf & Costa Junior (2008, p. 419) observam que grande parte dos estudos em
oncologia pediatrica ¢ destinada ao paciente: “muito pouco se conhece, sistematicamente, sobre
0s processos psicologicos a que os cuidadores sao expostos durante o tratamento de seus filhos,
e como enfrentam demandas e exigéncias do tratamento”.

A ANCP enfatiza a dificuldade e o grande desafio para lidar com esse campo especi-
fico, vez que ele exige do profissional extrema habilidade para lidar com a “disrup¢ao” do bi-
noémio mae-filho (ANCP, 2009). Carmargo e Kuraschima (2007) mostram que um dos aspectos
mais dificeis em oncologia pediatrica ¢ aprender a aceitar a morte da crianga gravemente enfer-

ma e lidar com ela e seus familiares:

As familias geralmente preferem que a mesma equipe de pediatras oncologistas
cuide de suas criangas durante essa fase, porém, muitas vezes, esses profissionais
nao tém treinamento adequado. Nos Estados Unidos da América do Norte existem
dois programas educacionais de extrema importancia, cuja missao ¢ a de educar to-
dos os profissionais de satde na esséncia clinica dos cuidados paliativos com o ob-
jetivo de melhorar os cuidados no final de vida (CAMARGO & KURASCHIMA,
2007, p. 51).

De acordo com Ramos (2007), o impacto da possibilidade de morte de um filho ¢
algo de grande intensidade emocional, pelo fato de os pais fazerem projecoes nos filhos, de os
verem como extensdes de suas proprias esperancas ¢ sonhos de vida. A familia passa a con-
viver com sentimentos constantes de incerteza e ansiedade em relacdo a dificuldade de lidar
com as emogoes.

No que se refere ao acompanhamento aos cuidadores familiares de criangas em situa-
¢oes de cuidados paliativos, Barros (2005) aponta que varios estudos referentes a esse assunto

estao sendo desenvolvidos para medir a qualidade e os efeitos dos servigos ao cuidador de pa-
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cientes adultos. No entanto, ainda sdo raras as pesquisas similares com cuidadores de criangas.
Segundo o autor, “sabe-se que quando uma crianga chega ao estagio final da vida e esté preci-
sando de cuidados terminais, ela e sua familia necessitam e, realmente, merecem compaixao e
cuidado especializado” (BARROS, 2005, s.p.).

As questdes relacionadas a terminalidade da vida de criangas enfrentam grandes desa-

fios, devido ao desconhecimento ¢ ao medo.

O assunto da morte estd associado a um significativo siléncio que expressa nosso
desconhecimento e nossa dificuldade de lidar com ele. Em especial, quando falamos
sobre morte na infincia, esse contexto parece destoar de uma realidade possivel,
sendo dificil compreender que o ciclo vital se inverteu: criangas também morrem
(MELO, 1999, VENDRUSCOLO, 2005 apud MAZER & VALLE, 2010, p. 211).

Referindo-se ao tema relacionado a terminalidade da vida, Soares et. al. (2007, p. 357)
assim assinalam: “Neste contexto, 0 momento ¢ extremamente oportuno para o aprofundamen-
to das discussoes sobre esta tematica, assim como nos prepararmos para incluir cada vez mais
os pacientes e familiares nesta discussao”.

Como mencionado, ainda € incipiente a literatura com dados sobre aquisi¢do e manu-
tencdo de recursos e estratégias de enfrentamento dos cuidadores em relacao as diversas fases
do tratamento oncoldgico (KOHLSDORF & COSTA JUNIOR, 2008). Esses autores (2008)
destacam que os pais desejam ter acesso a suporte emocional profissional especializado, bem
como uma comunicacao clara e de qualidade com os profissionais de satide e a possibilidade de
dividir os cuidados com outras pessoas.

Para Angelo, Moreira & Rodrigues (2010), os pais sentem-se mais seguros para en-
frentar as demandas da doenca quando ¢ estabelecida uma relaciao de confianga com a institui-
¢do de satde e com os profissionais.

A musicoterapia com sua énfase no contato pessoal e nos valores do paciente tem um
papel significativo na promocao da esperanga, além de estimular a consciéncia da vida em face
da morte (ALDRIDGE, 1995). Entre os diversos profissionais da satide, o musicoterapeuta ¢ um
profissional habilitado em nivel superior de graduacao universitaria, com competéncias essen-
ciais para atuagao clinica (BRUSCIA, 2000). Sua formacao inicial esta alicer¢gada em conheci-
mentos, como: fundamentos da musica, pratica musical, fundamentos da clinica, dindmica da
terapia, relacdo terapéutica, musicoterapia, seus fundamentos, principios e pratica (BRUSCIA,
2000). Nessa perspectiva, em musicoterapia a musica ¢ utilizada como terapia, num movimento
em que ela varia entre figura e fundo na relacao terapéutica (BARCELLOS, 2004).

A musicoterapia teve sua inser¢do no campo dos cuidados paliativos no final da déca-

da de 1970, nos Estados Unidos (PETERSEN, 2012). Entre seus objetivos podem-se destacar
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acdes, como; estimular a comunicacao verbal e ndo verbal a fim de facilitar a expressao de sen-
timentos, emogdes, pensamentos; desviar o foco da percepgao da dor para a experiéncia musi-
cal; aliviar a ansiedade, auxiliar na melhoria do humor; favorecer o compartilhar de vivéncias
com familiares e cuidadores profissionais para maior aproximagao nas relacoes interpessoais;
fortalecer a autoestima; utilizar os elementos organizadores de musica para contribuir na sensa-
¢ao de equilibrio; fornecer um suporte para as questdes de revisao de vida e valores; possibili-
tar a expressao de sentimentos ligados ao processo de morte e morrer; reduzir o sentimento de
soliddo (PETERSEN, 2012).

Na visdo de Petersen (2012), um dos focos principais da musicoterapia em cuidados
paliativos € oferecer suporte existencial psicoespiritual para promover a qualidade de vida do
paciente em estagio avancado de doenga e seus familiares. Nessa Otica, teve-se como propdsito

delimitar os objetivos da pesquisa, apresentados no capitulo seguinte.
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CAPITULO 2

REFERENCIAL TEORICO

A musica é um produto e um processo, é material e experiéncia,
é real e imaginaria, pessoal e transpessoal. Sua significagdo e
beleza podem ser encontradas em qualquer desses aspectos e
ndo podem ser limitadas a nenhum deles.

Kenneth Bruscia

2.1 Musicoterapia

A musicoterapia surgiu na modernidade e tem se inserido em diferentes campos na
sociedade (CHAGAS & PEDRO, 2008). Ela ¢ uma combinagao de disciplinas que integram
duas areas principais, musica e terapia, formando um hibrido designado de musicoterapia
(BRUSCIA, 2000).

A musica dé singularidade a musicoterapia, mas ¢ necessario compreendé-la em
um contexto clinico (BRUSCIA, 2000). O conhecimento da musica como terapia engloba a
compreensao de como a musica pode afetar o pensamento e as agdes humanas dentro de uma
historia, contexto ou cultura especifica (RUUD, 2010). Em musicoterapia a musica trans-
cende a propria peca musical ou sons, vez que o musicoterapeuta considera a experiéncia
musical do paciente. Essa experiéncia envolve a pessoa, o processo musical (como compor,
improvisar, tocar, ouvir), o produto musical e os contextos fisico, emocional e interpessoal
(BRUSCIA, 2000).

Alcantara-Silva (2012) apresenta algumas especificidades em relagdo ao uso da musi-

ca como terapia, conforme quadro na proéxima pagina:
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Miisica como Terapia Miuisica na Terapia Miisica como Entretenimento

Agente primario na mudanga terapéuti- | Ndo € o agente primario ou | Agente de satisfagdo, prazer e in-
ca. 0 Unico agente da mudanga. | teragdo social.

Serve como suporte a outras
modalidades terapéuticas.

Principal objetivo do terapeuta: ajudar | Principal objetivo: atingir as | Principal objetivo: desviar a aten-
o cliente a engajar-se ou relacionar-se | necessidades do cliente através | ¢do de uma situacdo de espera,
com a musica por meio da relacdo te- | de qualquer meio que parega | de preocupagdes diarias, promo-
rapeuta-paciente a fim de alcangar ob- | mais relevante e adequado. ver relaxamento, interagao social,
jetivos terapéuticos musicais € ndo mu- dentre outros.

sicais.

Qualquer método que ndo envolva mu-
sica na avaliacdo diagnoéstica, no trata-
mento ou na avalia¢do ndo ¢ considera-
do musicoterapia.

Quadro 2: Diferenciagdo do uso da musica em terapia, como terapia e como entretenimento (adapt.
BRUSCIA, 1999; BRUSCIA, 2000, por ALCANTARA-SILVA, 2012, p. 45).

A utilizagdo do discurso musical como terapia atua como meio de expressao criativo
tanto para pessoas que nao possuem habilidades verbais, quanto para aquelas que as possuem
(CHAGAS & PEDRO, 2008). Assim sendo, todos os seres humanos respondem a estimulos
musicais, sejam eles portadores de alguma deficiéncia ou ndo, criangas ou adultos (BANG,
1991, p. 24).

O foco em musicoterapia € acessar os problemas e as necessidades de uma pessoa atra-
vés da musica (BRUSCIA, 2000). Nesta perspectiva, ela assume padrdes estéticos mais inclusi-
vos do que em outras areas da musica e atua como meio e ndo como fim (BARCELLOS, 2004).
Desse modo, as habilidades e os gostos musicais do paciente devem ser aceitos sem julgamen-
tos (BRUSCIA, 2000).

De acordo com Barcellos (2004), a musicalidade do musicoterapeuta deve estar atre-

lada a pratica clinica, denominada musicalidade clinica, e se desdobra em uma escuta musical
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clinica e execucao musical clinica. Essas acdes envolvem: mobilizac¢do, estimulo, interacao
musical clinica e interven¢ao musical clinica. Esse profissional deve atuar percebendo e respon-
dendo, complementando, interagindo, intervindo ou até se opondo musicalmente a produgdo ou

reprodu¢ao musical do paciente de acordo com os objetivos tragados (BARCELLOS, 2004):

Em musicoterapia a musica ¢ um meio através do qual se pretende dar possibilida-
de para que uma outra pessoa se desenvolva, ndo especificamente na area musical,
mas como um todo. Assim, a musicalidade aqui estaria a servigo do outro, seria uti-
lizada em relagdo ao outro que ¢ 0 nosso paciente ou o nosso grupo de pacientes
(BARCELLOS, 2004, p. 70).

Nao ha, dessa forma, uma ‘farmacia de musicas’ para ser prescrita ao paciente € minis-
trada de maneira especifica, e sim, o trabalho de engajar o paciente nas experiéncias musicais.
Para tanto, consideram-se aspectos, tais como: condicao clinica, historia de vida, circunstancias
e necessidades atuais, idade, habilidades, expectativas de futuro, recursos possiveis de serem
acessados (BARCELLOS & SANTOS, 1996; GIBSON, 2014).

O musicoterapeuta trabalha com os significados encontrados na musica, os quais nao
pertencem somente a propria musica, mas tém uma relagdo entre ela e o universo, a condi¢ao
humana, os sentimentos, as ideias individuais e coletivas (BRUSCIA, 2000). A experiéncia so-
nora em musicoterapia envolve um processo de criacdo, reproducdo, vivéncia do receptor, inte-
racdo entre todas essas partes e o contexto (BARCELLOS, 1992).

A significag@o e a beleza em musicoterapia procedem das relagdes criadas entre os
proprios sons e as experiéncias humanas. Dessa forma, o significado e a beleza podem estar na
musica, no ato de experimenta-la (cantando, compondo, improvisando, apresentando ou escu-
tando), na pessoa e no universo (BRUSCIA, 2000).

Craveiro de Sa (2003) ressalta que na musicoterapia a misica ¢ um campo de possibi-
lidades em que podem aparecer movimentos, pensamentos, gestos, palavras, repeti¢des, tem-
poralidades. Para a autora, a musica ¢ impregnada de fendmenos ndo audiveis, nuances, for-
cas evidentes ou sutis, modos de pensar, criar rompimentos e de silenciar. Desse modo, o fa-
zer musical possibilita o acesso a conteudos inconscientes, permite o contato com a emoc¢ao,
viabiliza formas de expressao, podendo levar a mudangas significativas na vida de uma pessoa
(CRAVEIRO DE SA, 2003).

Na compreensdo do uso da musica como terapia, Barcellos & Santos (1996) salientam
que ela exerce efeitos diferentes sobre cada pessoa, uma vez que o homem escuta uma musi-
ca com o ouvido de sua cultura, seu tempo, sua época, seu momento psiquico ou cronologico.

Dessa maneira, uma mesma pessoa pode, em um momento especifico de vida, atribuir senti-
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dos diferentes a mesma musica, caracterizando a sua natureza polissémica (BARCELLOS &
SANTOS, 1996).

Na dinamica paciente-terapeuta, o musicoterapeuta responsabiliza-se por oferecer um
espaco de confianca para a liberagdo de contetidos internos do ser humano através da musica,
possibilitando que a expressao sonora o auxilie sentir, perceber por meio do corpo, da escuta, da
experimentacdo, assim como pensar, refletir, encontrar significados (BRUSCIA, 1999).

A musica em musicoterapia ocorre no tempo presente e colabora para facilitar a comu-
nicagdo dos sentimentos muitas vezes mobilizados pelo estimulo musical (ALDRIDGE, 2002
apud PETERSEN et. al., 2009). A partir da escuta, do canto, o som evoca a percepg¢ao, o jul-
gamento, o sentimento. Nessa perspectiva, o sentido da musica vai além do registro em uma
partitura, pois passa a depender de um envolvimento pessoal. Ela tem o potencial de afetar o
homem a niveis fisicos, sensoriais, emocionais e suas forcas de associac¢ao possibilitam desblo-
quear e acessar conteudos internos que contribuem no processo de ajuda em terapia (MUNRO
& MOUNT, 1978).

Nesta perspectiva, o setting musicoterapéutico € um espaco de escuta a expressao mu-
sical do paciente, ao siléncio que ele faz, aos momentos de criatividade, repeti¢cdes, espontanei-
dades, inibigdes (MOURA COSTA, 1999). Barcellos (1992) realca que, nesse espago, o mu-
sicoterapeuta necessita realizar uma leitura musicoterapica' que implique compreender o pa-
ciente através da musica que ele expressa. Para tanto, faz-se necessario considerar os elementos
especificos da musica, assim como a escolha de instrumentos, a forma como o paciente toca,
canta, como se movimenta no setting e os efeitos provocados nele ou no grupo e também no
musicoterapeuta. A “inter-a¢do” entre o musicoterapeuta e o paciente ¢ essencial no valor da
experiéncia musical: “Quando compartilhamos a experiéncia musical com o ‘outro’, simultane-
amente, somos ‘puxados’ para fora de nds mesmos” (BARCELLOS, 1992, p. 20).

A musicoterapia aplica-se a diversos ambitos, como: neonatologia, reabilitagdao preco-
ce, saude mental, educacdo especial, geriatria e gerontologia, reabilitacao social, cuidados pa-
liativos, oncologia, dependéncia quimica, HIV, terapia familiar, reabilitacdo neurologica, area
organizacional, entre outros (BLASCO, 1999; CUNHA & VOLPI, 2008).

No ambiente hospitalar, o musicoterapeuta deve oferecer tempo, presenga, possuir ha-
bilidade de escutar as pessoas e proporcionar confiangca (RUUD, 2010). Nesse espaco, a musi-
coterapia atua como um resgate da condi¢ao humana e da subjetividade do paciente. Cria cam-
pos sonoros e estimula percepcdes diferenciadas (FERREIRA, 2004). A musica usada como
meio de autoexpressdo auxilia a liberagdo de contetidos internos e favorece a organizacao psi-

quica do ser humano (BRUSCIA, 2000).

' Neste trabalho sera utilizada: leitura musicoterapéutica.
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Cabe sublinhar que, no presente trabalho, o interesse centra-se na musicoterapia utili-

zada nos cuidados paliativos.

2.1.1 Musicoterapia nos cuidados paliativos

Na area de cuidados paliativos, os primeiros registros da atuagdo do musicoterapeuta
datam do ano de 1977, no Royal Victoria Hospital, Canad4, com um projeto piloto que objeti-
vou conhecer o potencial da musicoterapia no atendimento a pacientes terminais e suas familias
(MUNRO & MOUNT, 1978). Uma revisao sistematica sobre terapias oferecidas em hospices
nos Estados Unidos, a partir de uma selecdo randomizada de 300 institui¢des, identificou que
0 musicoterapeuta trabalha com pessoas portadoras de diferentes doencas como cancer, HIV/
AIDS, deméncias e doencas neurodegenerativas (BRADT &DILEO, 2010).

O musicoterapeuta que atua nos cuidados paliativos pode trabalhar com composi¢ao
junto ao paciente e ao cuidador. Pode, igualmente, utilizar-se da improvisa¢do musical, da ima-
ginag¢do guiada por musica, canto, instrumentos musicais ¢ de técnicas de relaxamento com
musica. Os objetivos sdo tragados para atender necessidades: a) sociais, soliddo, isolamento; b)
demandas emocionais como depressao, tristeza, frustracao, raiva, medo; c) cognitiva como a
desorientacdo, na dimensdo fisica como a dor e a falta de ar e nos aspectos espirituais como a
necessidade de rituais baseados em espiritualidade (HILLIARD, 2005).

Aldridge (2001) afirma que a musicoterapia possibilita 0 movimento simultaneo de
poder escutar e cantar. O uso dos sons auxilia o paciente e seus familiares a explorarem senti-
mentos e emogdes que ndo seriam acessados pela conversa. Para o autor, cada situagdo cria uma
demanda musical especifica. Por exemplo: alguns movimentos do paciente poderdo levar ao
encontro de uma musica popular que faca dancar, ou movimentos de musicas sacras que refli-
tam a dimensao espiritual. O musicoterapeuta pode cantar na cabeceira da cama ou até mesmo
gravar e disponibilizar cds contendo musicas e cang¢des escolhidas pelo paciente e sua familia
(ALDRIDGE, 2001).

No contexto dos cuidados paliativos, a musica ajuda a transcender o momento de sofri-
mento, possibilita a abertura para uma nova consciéncia a partir dos movimentos de cantar e tocar
o que cada ser humano ¢é. Dando sequéncia a esses estudos, tem-se que o musicoterapeuta atua
como um profissional que intermedia a cangao significativa para cada paciente, interage com ele
ajudando-o a perceber-se em um momento para além da enfermidade do corpo. Assim, a musico-
terapia oferece uma experiéncia de tempo qualitativamente rica, sendo uma intervengao valiosa:

“mesmo em meio ao sofrimento ¢ possivel criar algo que ¢ belo” (ALDRIDGE, 1995, p. 107).
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Aldridge (1995) distingue que, no processo musicoterapéutico em cuidados paliati-
vos, o musicoterapeuta conduz suas intervencgdes de acordo com as demandas surgidas, na di-
recdo de aliviar o sofrimento, reafirmar a esperanca, estimular a consciéncia da vida em face

da morte.

Qualquer tarefa terapéutica deve concentrar-se na restauracao de esperanca, senti-
mentos de perda, isolamento e abandono, compreensdo do sofrimento, perdao aos
outros, buscando sentido para a vida no processo de morrer. A musicoterapia pode
ser uma poderosa ferramenta neste processo de mudangas. Embora as qualidades
inerentes do processo criativo ndo poderem ser facilmente descritas em escalas de
avaliacdo, podemos ouvi-las e senti-las quando elas sdo expressas. A Musicoterapia
parece abrir uma possibilidade tnica para lidar com a doenga ou para encontrar um
nivel de lidar com a morte de perto (ALDRIDGE, 1995, p. 107).

Nessa direcao, Petersen (2012) assinala que o musicoterapeuta, por meio de uma escu-
ta sensivel, percebe o que as pessoas sonorizam como expressam suas dores, expectativas, sen-
timentos, medos, esperanca, fé.

Uma canc¢do surgida em um atendimento musicoterapéutico pode trazer significados
que traduzem sentimentos, expectativas. A morte ¢ um acontecimento profundamente inten-
so. Em se tratando da morte de uma crianga, a experiéncia torna-se especialmente mais deli-
cada. O musicoterapeuta que trabalha nos cuidados paliativos deve estar em sensivel sintonia
com o tempo interno do paciente para que suas intervencdes sejam coerentes com o que faz
sentido para cada pessoa. Faz-se necessario também respeitar as preferéncias musicais, acei-
tar as expressoes sem julgamentos estéticos, permitir a autonomia e livre expressdo (SEKI &
GALHEIGO, 2010).

A musicoterapia possibilita uma relagdo criativa, mediante uma situagdo em que ha
um corpo falhando e que, muitas vezes, leva a um isolamento social. Desse modo, o musicote-
rapeuta deve estar presente para explorar e trabalhar as musicas escolhidas ou preferidas pelos
sujeitos, sejam elas tocadas, cantadas, gravadas ou improvisadas. Assim agindo, podera favore-
cer a constru¢do de uma intimidade em que os mais profundos sentimentos possam ser dividi-
dos com o outro (ALDRIDGE, 2001).

Nesse cendrio de cuidados paliativos, Petersen (2012) ressalta que

As fungdes atribuidas as musicas improvisadas ou recriadas por pacientes e cuida-
dores, com suas respectivas mensagens, focalizam: declaragdes de amor, pedidos de
perdao, reconciliacdo, garantias de ndo abandono, saudades; revisdo das realizagdes
ao longo da vida, aproximacao de paciente e familiares/entes queridos; o despedir-
se, preparar-se para a partida; viver o luto antecipatorio (PETERSEN, 2012, p. 66).
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Entre as terapias expressivas, a musicoterapia atua como ferramenta de enfrenta-
mento, auxilia paciente e cuidadores a lidarem com as limitagdes crescentes advindas da
progressdo dos sintomas, com a impossibilidade de cura e com a proximidade da morte

(PETERSEN, 2012).

2.2 Sobre o luto

A morte ndo seria uma estranha se tivéssemos tempo de discuti-la em vida.
Vera Anita Bifulco

Para Parkes (2009), o luto ¢ uma das experiéncias mais estressantes que o ser humano
pode enfrentar. Em saude, o luto passou a ser considerado um fendmeno multidisciplinar visto
como uma experiéncia vivenciada psicologicamente, culturalmente, socialmente e espiritual-
mente (FRANCO, prefacio apud FONSECA, 2012).

Franco (2002), ao falar do processo de construgdo e rompimento de vinculos, fundamen-
ta-se na Teoria do Apego desenvolvida pelo psiquiatra inglés John Bowlby (1978 apud FRANCO,
2002). Bowlby realizou, nas décadas de 1940 e 1950, estudos que identificavam rea¢des nas crian-
cas pequenas quando separadas de suas maes por um tempo. Ele concluiu que as rea¢des de pro-
testo, desespero e afastamento estavam ligadas a perda da figura materna especifica, o que o levou
a desenvolver a teoria do apego da crianga com sua mae ou com seu cuidador primario.

A Teoria do Apego foi discutida por varios autores, havendo concordancias e contro-
vérsias quanto ao processo de desenvolvimento do apego humano. Franco (2002) utiliza um
construto tedrico que considera fundamental no trabalho de Bowlby: a fun¢do bioldgica do
comportamento de apego ¢ proteger o ser humano, quando pequeno, dos perigos que podem
ameaga-lo. A autora complementa que, além desse ponto de vista, ¢ importante considerar a
formag¢do e o rompimento de vinculos como um processo socio-historico relacionado a cultura.

Nos, seres humanos, fazemos construgdes sociais sobre a vida ¢ a morte. Cada cultura
possui um habito especifico ligado ao assunto. Os discursos sobre morte refletem valores cul-
turais. Na cultura ocidental hd uma ideia de “boa morte” que se relaciona ao resultado desejado
pelo homem de controlar a natureza, ja a “ma morte” situa-se como um evento fora do controle,
imprevisivel, como os 6bitos por acidentes ou suicidio (FRANCO, 2002).

O luto é um processo (WORDEN, 1998 apud SOARES & MAUTONI, 2007). Como pro-
cesso, ele ¢ transitdrio e marcado por oscilagdes de sentimentos de melhora e piora por parte dos

enlutados. Soares & Mautoni (2007) destacam algumas possiveis reagdes comuns do luto normal:
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* Reacgdes fisicas - mudangas fisicas, sensacdo de aperto no peito, falta de ar, mudan-
¢as no sono, apetite, sensacao de fraqueza fisica.

* Reacdes emocionais - tristeza, negacao, culpa, confusdo, irritagdo, raiva, euforia,
ressentimento, sensagao de estar perdido, sensagao de abandono.

* Reacdes comportamentais - ligacdo estreita com a pessoa morta, busca pela pes-
soa morta, falta de concentragao, choro, apatia, esquecimento, busca de solidao.

* Reacdes sociais - isolamento social, afastamento dos amigos, dificuldade de inte-
racdo, perda de interesse pelo mundo externo, recusa de convites para ir a festas e
reunides sociais.

* Reacdes espirituais - perda da fé, afastamento da religido ou aproximagao com

Deus, vinculagdo com a religido.

Varios aspectos interferem na elaboracdo do luto, na intensidade da vivéncia desse
processo, sendo que as reacdes descritas podem variar de pessoa para pessoa. Na sequéncia
aborda-se uma forma especifica de luto, o luto antecipatorio, tendo em vista a natureza do obje-
to de estudo desta pesquisa. Posteriormente, enfoca-se a questdo da morte de um filho, vez que

se constata na literatura a prevaléncia dos pais como cuidadores das criancas enfermas.

2.2.1 Luto antecipatorio

O termo Luto Antecipatorio foi usado pela primeira vez no ano de 1944, quando Erich
Lindemann publicou um artigo intitulado The Symptomatologyand Management of Acute Grief.
Lindemann observou mulheres de soldados que iam para a guerra e percebeu que ocorriam re-
acOes de luto diante da possibilidade de terem seus maridos mortos nos conflitos. Ele analisou
o fendmeno e compreendeu que ocorria uma reagdo adaptativa das esposas que antecipavam o
desligamento afetivo dos conjuges, sendo acometidas de raiva, depressdo, acdes de organizacao
e reorganizagdo (FONSECA, 2012).

Fonseca (2012) aponta que, a partir desse artigo, surgiram estudos sobre o fendmeno
em questao com pessoas que vivenciavam situacdes de diagnosticos de doengas graves, assim
como fases terminais de doenga e morte anunciada.

Rando (2002 apud FONSECA, 2012) identificou que ha grande quantidade de defini-
¢oes sobre luto antecipatorio sendo, muitas vezes, diferentes umas das outras. Ele encontrou au-
tores que consideram o luto antecipatdrio possivel de influenciar positivamente na vivéncia do

luto pos-morte, outros autores que dizem nao haver relagcdo entre o luto antecipatdrio e o luto
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poés-morte e um terceiro grupo que acredita ser o luto antecipatorio um processo negativo capaz
de desencadear uma separacao prematura o que privard as pessoas envolvidas de permanece-
rem no relacionamento. O autor considera, outrossim, que a ma formulagdo conceitual se deve
a complexidade do fendmeno.

De acordo com Fonseca (2012), quando uma pessoa recebe a informagao de um diag-
nostico de doenca de um membro da familia em estagio avangado, ocorre um processo cogni-
tivo, emocional e comportamental experimentado. A noticia gera uma dor profunda na familia
ligada a situacdo de perda iminente que se aproxima. Todos esses sentimentos estao relaciona-
dos ao processo de luto. Apesar das diversas opinides sobre esse fenomeno, Fonseca (2012) as-
sume a linha dos autores que denominaram o luto antecipatdério como o luto que ocorre quando
o paciente ainda se encontra vivo, funcionando como um luto antecipado, diferenciando-se do
luto pos-morte.

Para Fonseca (2012), a elaboracdo do luto antecipatdrio ndo leva a uma desconstrugdo
de vinculo e afastamento da pessoa amada: “Trata-se de uma fase onde se fica no ‘fio da nava-
lha’ pois, por um lado temos que nos preparar para a morte que se avizinha, e por outro precisa-
mos dedicar todo o nosso amor, aten¢do e carinho ao paciente em fase terminal” (FONSECA,
2012, p. 92). Essa forma de luto ¢ um meio de preparacdo para a perda e difere do processo que
ocorre pds-morte; o luto que antecede uma perda leva a um agucamento de vinculo e aumento
das preocupagdes com a pessoa (PARKES, 2009).

A evolucao da doenga e seu agravamento submetem o paciente a alternancias entre
melhoras e recaidas. Ocorre uma percepg¢ao tanto do paciente quanto da familia no sentido de
que, de algum modo, a situagao esta piorando. Isto leva os sujeitos a um movimento preparato-
rio para uma possivel despedida (AGUIAR, 2005).

O processo de luto envolve quatro fatores de risco (STROEBE & SCHUT, 2001 apud
PARKES, 2009):

* vulnerabilidade pessoal do enlutado;

* relacdo com a pessoa falecida;

» circunstancias que levaram a morte, assim como o modo da morte;

 apoio social e outras circunstancias apds a morte.

Parkes (2009) buscou compreender a diversidade de formas de expressao do luto, em-
basando-se na teoria da formacao do apego. Bowlby (2004), por sua vez, sustenta que a funcao
do apego ¢ a de garantir a seguranca da experiéncia de se ter uma figura parental reconhecida
como responsiva e disponivel sempre que necessario. Uma maneira de se manter a sensacao de

seguranga reside na rede de vinculos que se forma ao longo da infancia e da vida.
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Na década de 1960, Parkes (2009) efetuou importantes estudos e identificou que o luto
podia desencadear muitos disturbios psiquiatricos. Algumas pessoas, ao perder um ente queri-
do, desenvolviam transtornos, incluindo luto cronico, mantendo a intensidade da dor inicial por
um longo periodo de tempo, e o luto adiado ou inibido. Parkes uniu-se a Bowlby para realizar
pesquisas sobre o luto “normal”, o que o levou ao reconhecimento de que o luto € um processo
de mudanga vivenciado pelas pessoas.

Para Parkes (2009), o luto coloca o ser humano diante de ameaga a seguranca e de mu-
dangas importantes na vida e na familia e ¢ um fendmeno psicologico especifico que tem como
componentes essenciais a experiéncia de perda e uma reagao de anseio pelo objeto perdido, o
que ele denomina ansiedade de separagao.

Conforme esse autor, ndo existe uma Unica teoria capaz de abranger todas as consequ-
éncias do luto por morte. Para ele os seres humanos sao demasiadamente complexos pela mag-
nitude dos modelos mentais de mundo que cria. Em 1971, Parkes cunhou a expressao “mundo
presumido” que significa o conjunto de crengas pessoais e psicoldgicas, o aspecto do mundo in-
terno de se conceber a realidade. Sao diversas cogni¢des que formam a estrutura complexa que
ird influenciar o senso de significados na vida. Entre outras, o autor menciona modelos internos,
concepgdes desde a infancia, a maneira de ver o mundo, o que é temido, o que € esperado, es-
tranho ou familiar, o que ¢ duradouro, eterno ou provisoério, a habilidade pessoal de lidar com
0 perigo, com o que se pode esperar do outro. Nesse universo subjetivo misturam-se realidades
com sonhos, fantasias, ficcoes (PARKES, 2009).

Com base nesse entendimento, acontecimentos que geram mudancas importantes na
vida, eventos que desafiam o senso de seguranca provocam uma crise até que as adaptagoes se-
jam feitas. O autor identifica que as mortes inesperadas costumam causar mais problemas aos
enlutados do que as que foram preparadas, antecipadas. Parkes (2009) esclarece ainda que en-
frentar bem ou mal a situagdo de luto depende da combinacao de uma vivéncia particular com

uma visao de mundo particular.

2.2.2 A morte de um filho

Para Caselatto & Motta (2002), a morte de um filho parece ser reconhecida socialmen-
te como o pior tipo de perda, considerada a dor mais profunda no contexto familiar e social. A
compreensdo da dor do rompimento estd intimamente relacionada a natureza do vinculo. Os fi-
lhos fazem parte do imaginario dos pais antes mesmo de serem concebidos. Entdo, quando uma

crianca desejada nasce, os pais se determinam a protegé-la. Ao mesmo tempo, os filhos mobi-
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lizam sentimentos de amor mutuo, de reciprocidade, o que da aos conjuges uma identidade so-
cial. Desse modo, a morte de um descendente acontece nas dimensdes individual, conjugal, fa-
miliar e social (CASELATTO & MOTTA, 2002).

Sob esse olhar, a perda de um filho ¢ também morte de parte dos pais, de seus sonhos,
projetos, ilusdes, da imagem social e da esperanca. Muitos deles perdem a perspectiva do futu-
ro, pois a crianca nao € somente uma extensao bioldgica de heranga familiar, ela ¢ também uma
extensao psicologica dos pais: “Nesse sentido, o processo de luto pela perda de um filho envol-
ve, psicologicamente, ndo apenas lidar com a perda de uma crianga especifica, mas com a perda
de partes de si mesmo” (CASELATTO & MOTTA, 2002, p. 107).

Outro fator importante ¢ a confusao causada pela inversao da ldgica universal de que
os velhos devem morrer primeiro. A crianga representa socialmente a constru¢ao do futuro, o
comego, a continuidade da familia, a perpetuacdo da vida, ou seja, a antitese da morte. Toda esta
ruptura interferird na reorganizacdo da familia, no relacionamento com os filhos sobreviventes
e no enlutamento familiar (CASELATTO & MOTTA, 2002).

Parkes (2009) refere que o sentimento de dor e perda € o resultado comum a todo ser
humano que desenvolveu vinculos afetivos. Nessa logica, os cuidados na criagdo de um filho
acontecem sob forte identificacdo e empatia. Muitos pais sdo capazes, inclusive, de sentir e per-
ceber o que a crianga sente, sem necessitar de palavras. Franco (2002) pontua que, especialmen-
te as maes, t€m seus filhos como uma extensdo de si mesmas devido aos cuidados frequentes
com o bebé, podendo ser este o vinculo mais intenso de suas vidas.

A morte de um progénito pode intensificar o estado de enlutamento, pois o0 processo
de separagao esta ligado a dificuldade da mae em abdicar de seu papel materno (WEISS, 1991
apud FRANCO, 2002). Mesmo que o tempo leve a diminuicao da dor, o pesar permanece mui-
tos anos apos a perda. “Podemos, assim, afirmar que o enlutamento pela perda de um filho ¢
para sempre” (FRANCO, 2002, p. 108).

Franco (2002) destaca alguns aspectos psicologicos do luto advindo da morte de um
filho, tais como:

* Culpa - o papel de cuidador leva ao desenvolvimento de uma sensacao de prote-
¢do ao ser fragil e intimo como um filho. A morte derruba todo o movimento dos pais dedica-
do ao salvamento da crianca. Muitas maes se castigam abrindo mao de seus projetos futuros,
da autoestima, da vida sexual e da qualidade de vida pela suposta incapacidade de manter seu
filho vivo.

* Negacao - a negagdo funciona como um mecanismo de defesa, uma recusa em
acreditar no que aconteceu. Esse sentimento pode ser 1til por certo tempo, pois auxilia os pais

a seguirem seus planos e emogdes.
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* Ambivaléncia - este sentimento pode ocorrer em casos de doengas cronicas quan-
do os pais acreditam na morte como o fim do sofrimento do filho. Ao mesmo tempo em que o
deseja vivo, ela deseja poupa-lo da dor. Ocorre, entdo, uma oscilagdo intensa, agregada a culpa.
Buscam-se os “e se”: se tivesse realizado algum procedimento, se tivesse evitado um resfriado.

Franco (2002) alerta para a importancia dos rituais como auxiliadores na elaboracao
do luto. Para ela, rituais e praticas estruturadas possibilitam que as pessoas enlutem-se, encarem
suas perdas, elaborem-nas e superem-nas: “Veldrios, funerais, servi¢os finebres, visitas aos en-
lutados favorecem o reconhecimento social e as oportunidades para que o luto e a tristeza sejam
expostos e recebam apoio correspondente” (FRANCO, 2002, p. 118).

O apoio social ao enlutado funciona como um “efeito protetor” (STROEBE & SCHUT,
2001 apud PARKES, 2009). Para Parkes (2009), alguns relacionamentos oferecem mais apoio
do que outros. Por exemplo: criangas ou outros filhos podem auxiliar os pais enlutados por con-
vocarem a continuidade de seu amor e cuidados; animais de estimagao por serem também ob-
jetos de cuidado e amor; o relacionamento de amor e apego a um ser divino, ou Deus, que atua
como uma figura parental em que se pode confiar e receber amor e seguranca.

Parkes (2009) aborda a questao do enfrentamento do luto e da importancia da expres-
sdo do pesar na manutencao da saude. O autor aponta estudos de Deutsch (1937 apud PARKES
2009) e Lindemann (1944 apud PARKES 2009) que reconhecem a inibi¢do da expressao do
pesar como causa potencial de desenvolvimento de problemas psiquidtricos futuros nos enlu-
tados. Os dois autores sugerem terapias que facilitem a expressao do pesar e reconhecam que a
expressao emocional ¢ uma importante maneira de lidar com a vivéncia da perda.

Para Parkes (2009), raramente € possivel prevenir o enlutamento, porém, quanto maior
for a compreensdo das situacdes que levam a problemas futuros, como problemas psicolégico
e psiquiatricos, mais se torna possivel reduzir o risco e aliviar as consequéncias danosas e ado-
ecimentos. Com relagdo ao luto, o profissional pode ajudar as pessoas para perdas futuras: “O
objetivo do paliativo ¢ aliviar a dor psicologica, fornecer confianga, promover a autoestima e
dar as pessoas o apoio emocional de que vao precisar se comegarem o processo assustador de
reaprender seu mundo presumido” (PARKES, 2009, p. 284).

Em se tratando de cancer na infancia, toda a familia é afetada e ha uma interferéncia
direta, reciproca entre o bem-estar do paciente e o bem-estar do seu circulo afetivo. O cuidado
ao cuidador torna-se essencial. Torres (1999) diz que, principalmente os pais, sobretudo a mae,
sdo a base das relagdes familiares e suas atitudes sdo determinantes na conducao terapéutica.
Desse modo, o profissional de satide deve investigar com disposi¢do e tempo os fatores interde-

pendentes que estao presentes ao sofrimento de cada familia (PARKES, 2009).
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2.3 Educar para paliar

A relacdo com a morte na area da saude ¢ bastante complexa. Ela envolve aspectos so-
ciais, culturais e subjetivos acerca das concepgdes de vida e representagdo de morte para cada
pessoa. Muitos profissionais sentem dificuldade de se aproximarem e acompanharem o paciente
gravemente enfermo e sua familia. Sob esse angulo, Kruse et. al. (2007, p. 50) assim declaram:
“podemos observar o ‘abandono’ a que o individuo e a familia ficam imersos quando a equipe
ndo acredita mais na sua cura”.

De conformidade com Kovacs (2009), a cultura de nossa sociedade esta envolvida em
uma rede de valores que determina como viver e morrer. Ela defende que educar o ser humano
para a morte ¢ uma possibilidade para seu desenvolvimento integral. Para a autora, muitas ques-
toes sdo feitas sobre esse o assunto: “Respostas foram trazidas pelas religides, ciéncias, artes,
filosofias, entretanto nenhuma delas é completa ou universal” (KOVACS, 2009, p. 46).

Para Elisabeth Kiibler-Ross (2005), do ponto de vista psiquiatrico, ¢ compreensivel
que, em nosso inconsciente, ndo passe a no¢do da propria finitude. A autora explica que isso sO
¢ possivel numa idade avancada, pois a morte estd culturalmente ligada a uma a¢do ma, uma
experiéncia medonha ou um castigo.

Santos (2009), por sua vez, assinala que o tema ligado a morte era um assunto proibi-
do nas universidades. No ano de 1959, essa tematica foi trabalhada na Escola de Medicina da
Universidade do Sul da Califoérnia, com a publicacdo do livro The Meaning of Death, do psico-
logo Herman Feifel. O livro contava com varios colaboradores, dentre eles, Carl Gustav Jung.
Depois desse marco historico, o tema foi abordado por outros autores em diversos paises, en-
tre eles: Elisabeth Kiibler-Ross que, em 1981, publicou nos Estados Unidos o livro intitulado
“Sobre a morte e 0 morrer”, tornando-se um best-selller mundial. Em 1988, Edgar Morin publi-
cou na Franga “O homem e a morte” (SANTOS, 2009).

Mesmo com alguns avangos nas publicagdes cientificas, abordar questdes sobre a mor-
te ainda ¢ um grande desafio. De acordo com Teixeira (2004, p. 7), “ndo obstante saibamos que
o tema tem despertado interesse de areas do conhecimento, isso ndo minimiza ou reduz os efei-
tos que as ideias construidas em torno da morte tém causado no homem, em diferentes estagios
de seu ciclo de vida”.

Para Macieira (2001), a morte confronta 0 homem com os seus limites, com sua impo-
téncia e com a propria mortalidade. Essa autora entende que isto tem impedido varios profissio-
nais de saude de compartilharem e acompanharem seus pacientes no processo de morrer, atri-
buindo a tarefa para religiosos e capeldes, devido a dificuldade de estar ao lado da pessoa que

ira morrer (MACIEIRA, 2001).
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Kovacs (2009) também ressalta que, apesar do esfor¢o pelo afastamento do tema, a
morte sempre esteve proxima do homem. Para ela, atualmente, a morte tornou-se “escancara-

da” na violéncia urbana e nos meios de comunicagao:

A TV introduz, diariamente em milhdes de lares, cenas de morte, de violéncia, de
acidentes, de doengas, sem possibilidade de elaboracdo. Entdo, a0 mesmo tempo que
¢ interdita, a morte torna-se companheira cotidiana, invasora e sem limites. Apesar
dessa proximidade real ou simbdlica, reina a conspiracao do siléncio em relagdo a
dimensio pessoal da morte (KOVACS, 2009, p. 46).

Santos (2009), fazendo referéncia uma citagdo de Elisabeth Kliiber-Ross, defende a

ideia de que a tematica poderia ser abordada nas escolas desde a infincia.

Nos rotineiramente escondemos a morte e o morrer das nossas criangas, achando
com isso que as estamos protegendo de algum dano. Mas na verdade, o que estamos
fazendo é um desservigo ao priva-las desta experiéncia. Ao fazer da morte e do pro-
cesso de morrer um assunto tabu e, mantendo as criancas longe das pessoas que es-
tao morrendo ou que morreram, nds acabamos criando medo e desinformagdo onde
nao deveria haver (SANTOS, 2009, p. 5).

A esse respeito, o autor (SANTOS, 2009, p. 26) assim questiona: “E possivel ensinar
uma arte de viver e, consequentemente, uma arte de morrer?” Ele traz ainda a discussao de um
caminho necessario de desconstru¢cdo de um sistema conceitual antigo para uma revisdo e um
repensar de fundamentos. Elucida também que a formacgao académica tem deixado em segundo
plano questdes ligadas aos cuidados do sofrimento psiquico do estar doente e das consequén-
cias sociais da hospitalizacao.

Para Esperidido (2003), no contexto académico, o professor muitas vezes estimula a
ideia de que as emogdes sdo prejudiciais ao raciocinio € a condugdo do trabalho, entdo reprime
a dimensao emocional e desumaniza o relacionamento com o aluno. Sob esse olhar, o educador
subestima a sua propria dimensdo afetiva, emocional, seus sentimentos, numa desvalorizagao
do aprendizado emocional.

Ja a qualidade dos servicos de cuidados paliativos depende de formagdo adequada
que capacite os profissionais (ANCP, 2010). A ANCP realizou no ano de 2010, o IV Congresso
Internacional de Cuidados Paliativos, cujo tema era “Educar para Paliar”. O objetivo do en-
contro foi valorizar a importancia de se educar para disseminar a cultura paliativista no Brasil
(ANCP, 2010).

Para Fonseca & Geovanini (2013), esse processo deve buscar a formacao de profissio-

nais com embasamento biotecnoldgico e humanitario adequado a nova forma de cuidar. A esse
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respeito, Kovacs (2009) destaca alguns pontos principais na educagdo para a morte a serem ob-
servados pelos profissionais da saude, como: fornecer informagdes de diversas abordagens teo-
ricas sobre o tema; criar espago para reflexao sobre vivéncias pessoais ou profissionais ligadas a
morte, possibilitando envolver a dimensao cognitiva e a afetiva; sensibilizar os estudantes para
sentimentos sobre luto, suicidio e morte por acidentes. De acordo com a autora, essas informa-
¢oes podem ser trabalhadas em vivéncias, workshops, cursos de especializacdo e em curso de
Graduacdo e Pos-Graduacio (KOVACS, 2009).

Referindo-se aos profissionais de saude, Siqueira (2005, p. 39) assim assinala: “No
Brasil, ha muito a ser feito, iniciando-se pelos aparelhos formadores que moldam profissionais
com esmerada formagao técnica e muito pouca énfase em habilidades humanisticas”. Nessa di-
recao, Kovacs (2009) sublinha que existe uma cultura de luto ndo autorizado para os profissio-
nais de saude, o que tem ocasionado adoecimento nesses trabalhadores, pois lidam com exces-
sivo sofrimento, sem poder elabora-lo, ter sua propria dor escutada, cuidada.

O profissional que lida com a proximidade da morte precisa se trabalhar como um
ser bio-psico-social e espiritual, num movimento de encontrar a si mesmo para estar junto do
outro até o ponto do caminho em que a pessoa cuidada devera seguir sozinha. Para Macieira
(2001) o terapeuta precisa ter coragem para amar e sofrer a perda. Trabalhar com um pacien-
te que avanca para um estagio terminal de doenca exige do profissional o enfrentamento de
suas limitagdes, de suas falhas e o reexame de sua posi¢cdo diante da propria finitude, dian-
te da morte e do morrer, para que entao seja capaz de acolher o outro em suas necessidades
(MACIEIRA, 2001).

Kiibler-Ross (2005, p. 14) aborda a questao dos recursos de defesas psicoldgicas do
profissional de saude da seguinte forma: “o que um paciente em fase terminal desperta em
n6s?” “Estamos nos tornando mais ou menos humanos?” Para ela, o jovem estudante de me-
dicina ¢ admirado pelas pesquisas que realiza, pelo seu desempenho no laboratério, porém,
ele mesmo ndo sabe responder uma pergunta simples feita por um paciente. Kiibler-Ross
(2005, p. 16) reforca a necessidade da énfase no relacionamento humano e interpessoal: “O
que sera de uma sociedade que concentra mais seu valor nos nimeros e nas massas do que
no individuo?”.

Ainda na visao Kiibler-Ross (2005), os cuidados paliativos levam a interagdo huma-
na e expdem a humanidade do profissional. Ela diz que o homem ndo pode fingir estar conti-
nuamente a salvo, ler em um jornal sobre assassinatos e constatar “ainda bem que nao fui eu”.
Essa filosofia do cuidado volta-se para a capacidade do homem no sentido de enfrentar a morte
com serenidade. Para a autora, ndo se trata de retroceder no tempo, menosprezando os avangos

tecnoldgicos, mas de chegar a um progresso real, ja que se trata de um momento que todo ser
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humano enfrentard individualmente: “Se pudéssemos ensinar aos nossos estudantes o valor da
ciéncia e da tecnologia, ensinando a um tempo a arte e a ciéncia do inter-relacionamento huma-
no, do cuidado humano e total ao paciente, sentiriamos um progresso real” (KUBLER-ROSS,
2005, p. 22).

Um bom exemplo de intercambio referente a saberes e vivéncias entre profissionais
pode ser encontrado na UTI Neonatal do Centro de Atencao Integral a Mulher da Universidade
Estadual de Campinas (Caism/Unicamp). No ano de 2002, foi formado um grupo interdiscipli-
nar denominado “Grupo de Cuidados Paliativos em Neonatologia”, composto de médicos, as-
sistentes sociais, enfermeiros, psicologos e fisioterapeutas (SOUZA et. al., 2009). Esse grupo
reuniu profissionais que lidam diretamente com casos sem prognostico.

Para atuar com cuidados paliativos, o citado grupo deu inicio ao estudo do tema e criou
protocolos de atendimentos que foram incorporados a rotina, gradativamente. O objetivo da
equipe foi oferecer suporte e acolher as familias cujos filhos estdo morrendo. Para a construcao
dessa interdisciplinaridade e da comunicagao interna do grupo, discutiu-se sobre a morte, sobre
formas de lidar com a perda, como conversar com os familiares, como trabalhar com a dificul-
dade da propria equipe (SOUZA, et. al., 2009). Esses autores reconhecem que a interdiscipli-
naridade ndo ¢ um aprendizado teérico, mas uma vivéncia singular. O didlogo e a oportunidade
de trocas nesse grupo geraram a confian¢a nos membros da equipe para poder falar o que ndo se
pode falar, quebrar tabus, ouvir cada profissional, conhecer os seus saberes, suas acdes e seus

sentimentos em relagdo ao processo de morte e luto de um paciente.

Ao falarmos da vida, da tecnologia e das doencas, aprendemos a cuidar delas; e ao
falarmos da morte, do morrer ¢ da perda, aprendemos a cuidar de quem morre e de
quem perde. Vivenciamos a realidade com a presenga da morte em nosso dia a dia,
em nosso fazer profissional e, assim, diminuimos o medo de aceita-la (SOUZA et.
al., 2009, p. 147).

Enfim, educar para paliar ¢ uma acdo que promove a saude de quem cuida, possibi-
litando a esse profissional cuidar com propriedade, acolhimento e sensibilidade de quem ne-
cessita de seus cuidados. Trata-se de um desafio profissional e pessoal com vistas a agregar o
conhecimento as transformagdes, afrouxar as defesas psiquicas que afastam o profissional do
sofrimento existencial do outro e de si proprio. Nesse processo de capacitagdo, criam-se opor-
tunidades de interagir com pessoas, trabalhar a comunicacao clara, com ética e solidariedade
para permitir os espagos de escuta e acolhimento, efetivando-se condutas cada vez mais hu-

manizadas.
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2.4 Assisténcia domiciliar

Diferentemente de como ocorria anteriormente em que médicos visitavam os pacien-
tes em suas casas, na atualidade, a assisténcia domiciliar vem se constituindo uma nova possi-
bilidade dos servigos de saude, que vai além da visita, uma vez que estd fundamentada em um
atendimento multiprofissional. Os objetivos principais sdo: realizagdo de atendimento na resi-
déncia do paciente; realizagdo de internagdo domiciliar; assisténcia e suporte a familia; ava-
liagdo da situagdo socioecondmica e da estrutura familiar para adequar a qualidade do servigo
prestado; capacitagdo de profissionais de Home Care (cuidado em casa) para desenvolver ativi-
dades no domicilio (ALVARENGA, 2005).

Em 2011, o Ministério da Satude instituiu a atengdo domiciliar no SUS e no ano 2012
implantou o programa de satde intitulado “Melhor em Casa”, com o subtitulo “a seguranca do
hospital no conforto do seu lar” (MINISTERIO DA SAUDE, 2012). Segundo o Ministério, a
atencao domiciliar visa humanizar a prestagao de servigo ao paciente, a sua familia, e contribuir
para o aumento da autonomia dessas pessoas. O modelo baseia-se no trabalho multiprofissional
e em equipes interdisciplinares. Prevé ainda assisténcia ao familiar ou a um cuidador.

Duarte e Diogo (2000, apud ALVARENGA, 2005) alegam que a assisténcia domiciliar
contemporanea surgiu para atender necessidades, como: individualizacdo da assisténcia presta-
da; desenvolvimento de agdes de cuidado na privacidade e seguranca da casa do paciente; de-
senvolvimento de uma parceria entre as instituicdes de satude, paciente e familia; reducao dos
custos hospitalares; maior envolvimento do paciente e familia nos cuidados.

Para Marcelino (1997 apud ALVARENGA, 2005), a assisténcia domiciliar tem sua
base na triade paciente — familia — equipe multiprofissional. Nela, a familia/cuidador ¢ o foco
das a¢des educativas, o paciente ¢ o centro da atencao e a equipe fornece o suporte as demandas
advindas da evolucao da doenca.

Um fator importante para o crescimento do Home Health Care ¢ a preocupagdo com a
diminui¢ao dos custos em saude. De acordo com Mendes (2010), a redugao dos custos esta re-
lacionada a auséncia de taxas e diminui¢ao dos custos relacionados as infec¢des hospitalares.
O autor ressalta que as fontes pagadoras contabilizam que a redu¢do dos custos proporcionada
pela assisténcia domiciliar chega a 52% quando comparados ao tratamento hospitalar. A possi-
bilidade da assisténcia domiciliar também beneficia os hospitais, pois permite maior rotativida-
de dos leitos destinados a pacientes agudos, cirtrgicos ou graves (MENDES, 2010).

As condigdes que cercam o paciente estdo intimamente ligadas com o bem-estar dele
e de seus cuidadores. Nozella (2010) diz que as atividades de assisténcia domiciliar englobam

acoes educativas, orientagcdes, demonstragdo de procedimentos técnicos a serem feitos com o
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enfermo e atividades especificas na drea de conhecimento de cada profissional da equipe. O ob-
jetivo € confortar, enfatizar a autonomia, exaltar as capacidades e habilidades do pacientes e
cuidadores, realizar a manutencao psiquica e emocional, acolher sentimentos, acompanhar as
repercussoes da evolug¢ao da doenga junto ao circulo afetivo.

Existe ainda a necessidade de criagdo e manutencao de servigos de cuidados paliati-
vos com a oferta de assisténcia domiciliar, assim como a orientac¢ao ¢ o cuidado aos familiares
e a comunidade envolvida no contexto (BRASIL, 2001). Essas acdes tornam-se fundamentais
para o alcance do equilibrio psico-emocional, da qualidade e da dignidade de vida das pessoas
nessas circunstancias.

No contexto de cuidados paliativos, quando ndo ha necessidade de internagao hospi-
talar, o paciente pode ficar em casa. De acordo com Ramos (2007), a maior parte dos pacientes
nao gosta de estar internada, manifestando vontade de estar em casa.

Os estudos e reflexdes em cuidados paliativos na atualidade englobam a assisténcia
domiciliar como local de cuidado integral, desospitalizagao de procedimentos e também um
possivel local de se morrer (ANDRADE, 2010). Em se tratando dos cuidados paliativos, quan-
do o enfermo prefere e pode ficar em casa, a assisténcia domiciliar deve atender alguns requi-
sitos (ALVARENGA, 2005), quais sejam: controle de sintomas fisicos, psiquicos, suporte as
necessidades sociais e espirituais, realizados por equipe multidisciplinar; disponibilidade de
atencao durante 24 horas por dia; contato permanente com os servigos hospitalares; comunica-
¢do aberta com a equipe oncologica, com a instituicdo hospitalar, familia e paciente; acompa-
nhamento realizado por profissionais preparados para esse tipo de atendimento; planejamento,
definicao dos objetivos, avaliagao dos recursos fisicos e psicoldgicos da familia; educagdo para
a familia; visitas realizadas por membros da equipe segundo as necessidades e condi¢des do pa-
ciente e familia; contato telefonico.

Para que os cuidados paliativos sejam realizados em domicilio, alguns requisitos se
fazem importantes: respeitar a vontade do paciente de ser atendido e de morrer em seu do-
micilio, sendo que, em algumas situacdes, ¢ a familia que expressa esse desejo; comunica-
cao eficiente da equipe de cuidados paliativos com o paciente e familia (SECPAL, 2001 apud
ALVARENGA, 2005).

Nessa perspectiva, a atuagao de varios profissionais em uma equipe de assisténcia do-
miciliar contribui para uma compreensao multifatorial da doenca, das relagdes com o processo
de adoecimento, tratamento, com as questdes ligadas a vida e a morte, e suporte ao enfrenta-

mento do sofrimento (MOTA, 2010).
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2.4.1 A musicoterapia na assisténcia domiciliar

A atuacdo domiciliar do musicoterapeuta transcende os limites impostos pelo ambien-
te hospitalar. Em casa, o dominio territorial do paciente e familiar ¢ expandido. O profissional,
na ética do cuidado e da escuta, adentra o campo existencial da doenga, do sofrimento, das di-
versas percepcoes das perdas na convivéncia doméstica. Compete ao musicoterapeuta domici-
liar dar-se conta da integralidade da atuagdo, abrangendo os aspectos psiquicos, socioculturais
e espirituais (PETERSEN, 2012).

No contexto de assisténcia domiciliar em cuidados paliativos, o musicoterapeuta € o
profissional que ira ao encontro da trilha sonora de cada enredo familiar, numa busca pelo re-
encontro do sentido da vida, da construcao de novos significados, trabalhados nas experiéncias
musicais (PETERSEN, 2012).

Sendo o som um fendmeno fisico captado pelo corpo humano, tanto este quanto a mu-
sica atuam como uma ponte entre a memdoria e os significados. Ao ouvir uma voz conhecida,
a pessoa percorre um caminho que leva a imagens, ideias e a uma série de informagdes como
afetos, antipatias, amargor, carinho, reminiscéncias (FOWLER, 2008). O som se manifesta de
maneira fisica e melddica, armazena-se na memoria e vai criando um arquivo musical individu-
al, cultural, social. Esse registro mnémico independe de a pessoa ter formac¢ao musical ou ndo.
A musica leva o ser humano a uma reflexdo interior e insere a pessoa numa coletividade social
(MEDEIROS, 2012).

Os parametros sonoros da musica sdo colocados a servigo da expressdo humana,
tornando-se sujeitos a multiplas interpretacdes e significados (FOWLER, 2008). A musica
¢ expressdo, gesto, envolvimento criativos cultivados em uma determinada cultura, manti-
dos por motivagdes, emogdes que transcendem a logica racional. Assim, mobiliza emog¢des
e sentidos, penetrando na consciéncia e nos sentimentos humanos (SEKEFF, 2007, apud
FOWLER, 2008).

Ao se expressar durante o atendimento de musicoterapia, a pessoa revela seus
conteudos internos ao musicoterapeuta num gesto de confianga. O musicoterapeuta auxi-
lia musicalmente e identifica meios que facilitem a expressdo, nao fazendo julgamentos
estéticos (BRUSCIA, 2000). O sujeito pode criar letra, letra e musica, assim como pegas
instrumentais, contando com diferentes niveis de assisténcia musical do musicoterapeuta.
Pode, inclusive, cantar suas musicas preferidas ou pedir que o musicoterapeuta as cante
(BRUSCIA, 2000).

Esse profissional realiza escuta e produgao musical clinicas estando, a todo momento,

em interagdo com a pessoa e atento a suas necessidades. Ele precisa estar tecnicamente prepara-
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do e, a0 mesmo tempo, sensivelmente conectado ao sujeito, pois, quando se cria ou re-cria algo,
o individuo se mostra e comeca a demarcar seus territorios existenciais (BARCELLOS, 2004).

Snyders (1992 apud BARSOTTI, 2002, p. 116) diz que

A musica ¢ a alegria de nao permanecer em desespero, de nao se deixar esmagar
pelo desespero; o grito de sofrimento passa na musica e entdo o sofrimento encarna-
-se numa forma estética, humana — que nos impede de abandonarmo-nos a ele. Por
mais aspero que seja o tema abordado, a miisica ndo deixard de introduzir nele algo
de terno.

Ante o exposto e de conformidade com Petersen et. al. (2009), cabe ressaltar que a
atuacdo musicoterapéutica domiciliar ¢ embasada na rela¢do de ajuda, cujas trocas possibilitam
um momento prazeroso € podem possibilitar melhoras fisicas, cognitivas, psicoemocionais €

espirituais.
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CAPITULO 3

OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Investigar os efeitos da musicoterapia no atendimento domiciliar ao cuidadores de

criancas em cuidados paliativos oncolégicos.

3.2 Objetivos especificos

1) Conhecer e analisar as expressdes sonoro-musicais dos cuidadores
2) Compreender as relagdes entre as expressdes sonoro-musicais dos cuidadores com
a vivéncia do luto antecipatorio.

3) Investigar o uso da musica pelos cuidadores no ambiente domiciliar.
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CAPITULO 4

DELINEAMENTO METODOLOGICO

A escolha pela abordagem qualitativa se deu com o propoésito de obter dados por meio
do contato direto da pesquisadora com a situacao e os sujeitos do estudo, com vistas a compre-
ender o contexto vivido em seu desenvolvimento, utilizando depoimentos e visdes subjetivas
dos participantes, observacdes em campo ¢ a articulagdo de informagdes que orientardo a inter-
pretacao dos fenomenos estudados (MINAYO, 2006).

A pesquisa qualitativa considera o social e a subjetividade do sujeito participan-
te e permite a aproximagao dos fendmenos que envolvem a realidade humana (MINAYO,

2006).

A pessoa que participa da pesquisa nao se expressara por causa da pressao de uma
exigéncia instrumental externa a ela, mas por causa de uma necessidade pessoal que
se desenvolvera, crescentemente, no proprio espaco da pesquisa, por meio dos di-
ferentes sistemas de relacdo constituidos nesse processo. A pessoa consegue o nivel
necessario de implicagdes para expressar-se em toda sua riqueza e complexidade se
inserida em espagos capazes de implicé-la através da produgdo de sentidos subjeti-
vos (GONZALEZ REY, 2012, p. 15).

Para a realizacdo da pesquisa qualitativa, o pesquisador necessita desenvolver uma re-
lacdo de confianca com os sujeitos participantes, devendo aproximar-se da realidade deles com
vistas a conhecer de modo mais profundo o universo simbdlico e a subjetividade desses sujei-
tos (MEDEIROS, 2012). A busca primordial em uma pesquisa qualitativa ¢ a compreensao dos
processos pertencentes a realidade estudada, considerando-se que a coleta de dados € constru-
ida pelo pesquisador e o investigado, a fim de explorar ao maximo os significados relativos ao
fenomeno a ser compreendido (MEDEIROS, 2012).

Minayo (2006) destaca alguns aspectos da abordagem qualitativa, por exemplo: o foco
¢ a experiéncia vivencial e a validagdo de que as realidades do ser humano sdo complexas; a
pesquisa se realiza no contexto social do sujeito pesquisado; existe a intersubjetividade na rela-
¢do entre o pesquisador e o sujeito investigado; os resultados buscam explicitar os contextos e
a logica dos diversos participantes ou grupos estudados; os textos gerados pelas anéalises com-
preensivas mostram a realidade de maneira dindmica e o olhar das pessoas que compdem aque-
la realidade; as conclusdes ndo sdo generalizaveis, universalizaveis, embora a compreensdo das

particularidades possibilite inferéncias e comparagdes (MINAYO, 2006).
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Como em outra modalidade de pesquisa, o pesquisador qualitativo deve ter em conta
o rigor metodoldgico ao lidar com elementos, tais como: técnicas de coleta de dados qualitati-
vas, o processo de intersubjetividade, a sustentagdo e o embasamento nos referenciais tedricos
e metodologicos e na criatividade para a produ¢do de dados sélidos, confiaveis que viabilizem
uma analise em profundidade destes dados (MEDEIROS, 2012).

Entre as diversas abordagens metodoldgicas, este trabalho utilizou o Estudo de Caso
para organizacdo dos dados. O estudo de caso € caracterizado por organizar dados sociais
preservando o carater singular do objeto de estudo (MINAYO, 2006). O estudo de caso tem
um carater exploratério, descritivo, com o objetivo de aprofundar a descrigdo do fendmeno

estudado:

O estudo de caso tem se tornado a estratégia preferida quando os pesquisadores pro-
curam responder as questdes “como” e “por qué” certos fendmenos ocorrem, quan-
do ha pouca possibilidade de controle sobre os eventos estudados e quando o foco de
interesse € sobre fendmenos atuais, que s6 poderao ser analisados dentro de algum
contexto de vida real (GODOY, 1995, p. 7).

Metodologicamente esta modalidade de pesquisa possibilita produzir conhecimento
sobre caracteristicas significativas de situacdes vivenciadas, como intervengdes e processos de

mudanga (MINAYO, 2006).

4.1 Local

A coleta de dados foi realizada no domicilio de cuidadores e das criancas que sdo as-
sistidas pelo SOP do HAJ/ACCG. Caso ocorresse necessidade de internacdo da crianga durante
o periodo de coleta de dados, havendo a anuéncia dos sujeitos, a coleta de dados seria realizada
no hospital. Tal procedimento pode ser justificado pela importancia da continuidade do proces-
so terapéutico iniciado.

A ACCG ¢ uma institui¢do de carater filantropico que atende pessoas provenientes de
Goiania, do interior do Estado de Goids, Tocantins, Pard e de alguns outros estados. Oitenta por
cento dos pacientes sdo atendidos pelo Sistema Unico de Satude (SUS). No ano de 2013 a insti-

tuicdo atendeu 205.525 pacientes (ACCG, 2013).
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4.2 Sujeitos participantes e triagem

Nesta pesquisa, entende-se por cuidadores as pessoas responsaveis pelas principais ta-
refas diarias de dedicar apoio, aten¢do e cuidados ao enfermo. De acordo com Amador et. al.
(2013), quando o enfermo ¢ uma crianca, normalmente os cuidadores sdo os pais, avos ou fa-
miliares.

Para atender os critérios de inclusdo dos sujeitos, esta pesquisadora reuniu-se com mé-
dicos da equipe do SOP do hospital para receber a indicacdo de cuidadores cujas criangas en-
contravam-se gravemente enfermas e em cuidados paliativos.

Inicialmente foi realizado contato telefonico com os cuidadores das criangas que
ndo se encontravam internadas no SOP. O telefonema teve como funcio agendar uma visita
domiciliar para a apresentagdo da pesquisa € o convite para a participacao voluntaria dos su-
jeitos. Em caso de aceite, o primeiro atendimento era reservado para leitura, esclarecimen-
tos e o aceite formal dos cuidadores e responsavel legal pela crianca, via assinatura do TCLE
(Apéndice I).

Em virtude de o SOP do HAJ/ACCG oferecer atendimentos musicoterapéuticos du-
rante a internag¢do hospitalar, torna-se importante ressaltar que todas as criangas ¢ pelo menos
um de seus cuidadores principais ja haviam participado de atendimentos de musicoterapia an-

teriormente a pesquisa.

4.3 Critérios de inclusao

O primeiro contato com os cuidadores para falar sobre a investigagcdo foi realizado
apos indica¢do médica, confirmando os critérios de inclusdo dos sujeitos para a pesquisa, des-
critos a seguir.

Critérios de inclusao:

» cuidadores de ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18 anos;

» cuidadores e/ou responsavel legal pela crianga, devidamente informados pela equi-

pe médica sobre a evolucao da doenca para a nao possibilidade de cura;

» consentir em participar da pesquisa de forma voluntdria através da assinatura

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE/Apéndice I), conforme
Resolugdo CNS 466/12;

* residir em Goiania ou Aparecida de Goiania.
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4.4 Critérios de exclusao

Os critérios de exclusdo foram:

» cuidadores que se recusassem a participar do minimo de seis atendimentos estabe-
lecidos;

» cuidadores que desistissem de participar por qualquer motivo;

» cuidadores de criangas que ndo se encontravam em estagio avancado da doenga e

sem possibilidade de cura.

4.5 Coleta de dados

A coleta de dados foi pensada para ocorrer com cuidadores de criancas atendidas no
SOP/ACCQG, de até no maximo cinco familias. A duragdo para coleta de dados em campo foi
estimada para ocorrer em quatro meses. Para cada familia, estimou-se que seis atendimentos
de musicoterapia seriam suficientes para a obteng@o de respostas para os objetivos propostos
no estudo. No projeto de pesquisa restringiu-se o nimero de atendimentos pelo fato de privile-
giar o periodo em que a crianca ndo estivesse internada, porém, ao longo da pesquisa de cam-
po, houve uma alteragdo na duracdo, que serd explicada no capitulo que abrange os resultados
e discussao.

Como instrumentos de coleta de dados, a pesquisadora utilizou gravagdes dos atendi-
mentos musicoterapéuticos e observagdes. Posteriormente foi realizada a transcrigdo dos aten-
dimentos, transcrigdes de partituras das expressdes sonoro-musicais dos sujeitos e elaboracao
dos relatérios de sessoes.

Em casos de 6bito da crianga, a coleta somente continuaria com o consentimento € a

vontade dos sujeitos em permanecerem na pesquisa.

4.5.1 Atendimentos musicoterapéuticos

Os atendimentos musicoterapéuticos foram planejados para terem a durag¢do de 1 hora
cada, na frequéncia de duas vezes na semana, na residéncia dos cuidadores.

A duracao do atendimento poderia sofrer variagdes de reducao ou prolongamento con-
forme solicitagdo ou necessidade da familia, respeitando, também, as condi¢des da crianga e do

ambiente.
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Os atendimentos foram previstos para serem realizados em dois formatos:
1) atendimento exclusivo aos cuidadores a fim de possibilitar um espago de privaci-
dade e maior liberdade de expressdo dos cuidadores;

2) atendimento aos cuidadores com a crianga.

As sessoes foram norteadas pelo seguinte desenho idealizado pela pesquisadora:

Ambientagado e Experiéncias Escuta Finalizagao do
acolhimento musicais sensivel atendimento

Ambientaciao e acolhimento: momento de ambientagdo da pesquisadora ao espago
domiciliar, abrangendo a chegada, cumprimentos, organizagao do setting musicoterapéutico e
os momentos iniciais de aproximag¢do com os cuidadores e demais presentes (crianga enferma,
outras criangas, visitantes).

Experiéncias musicais: momento em que a pesquisadora criava condi¢gdes, induzindo
0s participantes a se expressarem musicalmente, como exemplo, ao retirar o violdo da capa, a
pesquisadora, com este gesto, sinalizava o0 momento de se comecar a trabalhar com o sonoro-
-musical. Nesta etapa os sujeitos participantes expressavam-se por meio das experiéncias mu-
sicais (BRUSCIA, 2000), de acordo com as preferéncias e demandas trazidas por eles. O mo-
mento das experiéncias musicais também abarcava a escuta as falas dos sujeitos que surgiam
apos as expressdes sonoro-musicais.

Os instrumentos musicais utilizados foram os seguintes: violdao, chocalhos, kalimba,
reco-reco, pandeiros, mini metalofone, maracas. Como critério de escolha estabeleceu-se a
utilizacdo de um instrumento harmonico (violdao) e instrumentos musicais de facil transporte
(pequeno porte) em virtude de se tratar de atendimentos domiciliares. Nos atendimentos foram
trabalhadas as Experiéncias Musicais de Improvisacdao, Composicao, Re-Criagdo e Audigao
Musical. As experiéncias musicais em musicoterapia levam em considera¢cdo ndo somente o
produto musical, mas também o modo e o seu processo de construg¢do. Para Bruscia (2000),
todas elas podem ter variagdes na busca pelo engajamento do paciente no fazer musical e em
sua relevancia clinica. O autor apresenta quatro tipos de experiéncias musicais em musicote-
rapia, sendo:

Experiéncias de Audi¢ao Musical - quando o paciente ouve a producao sonora e res-
ponde de forma silenciosa ou através de outra modalidade de comunicag@o. A musica neste caso

pode ser tocada, cantada ao vivo pelo musicoterapeuta ou reproduzida em gravagdes. Entre ou-



59

tros objetivos pode-se trabalhar a promocao da receptividade, estimular respostas corporais es-
pecificas como estimular ou relaxar, evocar a imaginagao, trabalhar a memoria.

Experiéncias de Re-Criacio Musical - quando o paciente canta, toca, transforma ou
interpreta musicas ja existentes ou pré-compostas que podem ser escolhidas por ele, por um
grupo ou pelo terapeuta. Como objetivos clinicos podem-se destacar a expressao € a comuni-
cac¢ao de ideias, sentimentos, estimular a interagcdo, desenvolver a memoria. Pode ser trabalha-
da utilizando algum instrumento musical ou somente com o canto ou mesmo ser realizada em
conjunto com uma gravagao.

Experiéncias de Improvisacio - quando o paciente faz musica cantando, inventando
melodia, ritmos, letras, peg¢as musicais de forma improvisada. Nela o musicoterapeuta auxilia
o paciente estimulando ou guiando a improvisagdo, podendo sugerir ideias ndo musicais como
um tema ou uma historia. Alguns de seus objetivos sdo viabilizar um canal de expressao nao
verbal e uma ponte para o verbal, desenvolver a criatividade, a espontaneidade e a liberdade de
expressao, estimular habilidades perceptivas e cognitivas. Na improvisagdo, o paciente pode
improvisar com instrumentos musicais, com cangdes, com 0 corpo € sons corporais ou combi-
nar varios desses elementos ao mesmo tempo.

Experiéncias de Composicio - quando o paciente compode letra, cangdes, melodias,
musica, recebendo auxilio musical do musicoterapeuta como um acompanhamento harmonico.
As composi¢des necessitam ser documentadas em partitura ou registradas em dispositivos de
audio. Alguns de seus objetivos sdo: auxiliar o paciente a solucionar problemas de forma cria-
tiva, comunicar e documentar experiéncias internas, explorar temas terapéuticos através das le-

tras das composicdes, sintetizar parte em um todo.

As experiéncias musicais foram desenvolvidas de forma interativa. De acordo com
Barcellos (2004), trata-se de um processo que envolve movimento de percepcao e resposta mu-
sical do musicoterapeuta em relagdo ao que ¢ trazido sonora € musicalmente pelos sujeitos.

Bruscia (2000) destaca que a musicoterapia funciona numa relagdo dindmica de inte-
ragdes e trocas reciprocas entre paciente e terapeuta, musica e paciente, paciente com ele mes-
mo, musica, paciente e terapeuta. Para o autor (BRUSCIA, 2000), a forma como a experiéncia
musical acontece determinara as reacdes e relagdes possiveis.

Fizeram parte também do delineamento em questdo:

Escuta sensivel: momento de escuta as falas dos participantes em relacao a todos os
aspectos que ocorriam durante o atendimento.

Finalizacao do atendimento: momento em que a pesquisadora preparava os partici-

pantes para o encerramento da sessdo, organizagdo do setting, despedidas.
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4.6 Analise dos dados

A analise qualitativa busca sempre compreender, ou seja, considerar a subjetivi-
dade do individuo, conhecer a sua experiéncia e vivéncia no ambiente e na cultura em que
se insere. Compete também ao pesquisador realizar uma interpretacao, isto ¢, elaborar pos-
sibilidades dentro do que foi compreendido. O processo envolve construcdo de embasa-
mento tedrico desde a definicdo do objeto no projeto inicial até a analise propriamente dita
(MINAYO, 2012).

Os dados foram analisados considerando-se os seguintes aspectos:

1) Fase inicial: compreende a etapa em que a pesquisadora realizou um contato dire-
to com o campo, embasada em referenciais tedricos, contudo, aberta a questionamentos e no-
vidades. Segundo Minayo (2012, p. 623), “E preciso imergir na realidade empirica na busca
de informagdes previstas ou ndo previstas no roteiro inicial”. Nesta fase, a pesquisadora tam-
bém efetuou a transcricdo das gravagdes dos atendimentos musicoterapéuticos e fez uma leitura
exaustiva do material.

2) Organizacao e exploracio do material: nesta etapa realizou-se a organizagdo dos
dados coletados nos atendimentos musicoterapéuticos em relatdrios de sessao, por meio da or-
denagdo dos contetidos expressos pelos cuidadores considerando-se a ocorréncia de semelhan-
cas ou diferenciagdes e a “analise musicoterapéutica”.

A pesquisadora elegeu como critério para criacdo de topicos a incidéncia de repeti-
¢oes ou peculiaridades nos conteudos das expressdes sonoro-musicais e nas falas dos sujeitos.
Posteriormente realizou-se a compreensdo do material coletado, priorizando os significados e
sentidos contidos nas expressoes dos cuidadores.

3) Interpretagao: etapa em que a pesquisadora realizou o tratamento dos dados a
luz do referencial tedrico. De acordo com Minayo (2012), na fase de interpretagdo, o sentido
de uma mensagem pode levar a varias possibilidades. No entanto, se o pesquisador for fiel aos
campos, a contextualizacdo com a vivéncia histdrica e cultural dos sujeitos pode alcangar o ma-

ximo de coeréncia e fidedignidade.

4.6.1 Analise musicoterapéutica

Na analise musicoterapéutica, articula-se a analise dos aspectos musicais ocorridos no

setting a aspectos, tais como: historia clinica, historia de vida, historia sonoro musical e mo-

mento vivenciado pelos sujeitos (BARCELLOS, 2012). Esta constru¢ao visa compreender a
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musica que o paciente cria ou recria no setting, destacando-se a dimensdo clinica da musica
(BARCELLOS, 2004).

Entender o significado da expressdo musical torna-se fundamental para o musicote-
rapeuta, uma vez que o contexto terap€utico exige uma compreensao ampla da musica como
ferramenta de promocao de saude, pois ela viabiliza uma a¢do comunicativa em que a pessoa
pode se expressar e autocompreender. O musicoterapeuta explora o potencial da musica no sen-
tido de esta representar um instrumento de elaboragdo de uma realidade humana rica e plena

(SANTOS, 2002).

4.7 Aspectos éticos

A coleta de dados foi iniciada apds o consentimento institucional e a aprovagao do pro-
jeto pelo CEP da UFG (Anexo I) e CEP da ACCG (Anexo II), via Plataforma Brasil.

Participaram desta pesquisa sujeitos que, apos a entrevista inicial com a pesquisadora,
manifestaram a vontade de participar voluntariamente desta investigagdo, assinando o TCLE
(Apéndice I) que contém o objetivo, a forma de participacdo, os riscos e beneficios, conforme
Resolucao CNS 466/2012. Foram preservadas as identidades dos participantes na apresentagao
dos resultados. Cabe reiterar que todos os nomes apresentados sdo ficticios.

Dado que um dos objetivos especificos da pesquisa foi a investigagdo dos efeitos da
musicoterapia pelo cuidador durante o atendimento com a crianga, obteve-se também o termo
de consentimento do responsavel legal da crianga para que esta participasse dos atendimen-
tos da pesquisa (TCLE/Apéndice II). A pesquisadora também considerou a anuéncia verbal da
crianca sobre sua vontade de participagao nos atendimentos de musicoterapia.

Como riscos da pesquisa, foi esclarecido no projeto que a utilizag@o indiscriminada da
musica pode causar danos ao ser humano, uma vez que ela envolve reagdes organicas e psicold-
gicas (SILVA JUNIOR, 2008). Nessa diregdo, o autor destaca possiveis erros que podem ocor-
rer, como: escolhas indevidas de atividades ou técnicas; consignas confusas ao paciente; utiliza-
¢do de instrumentos musicais inadequados; desrespeito ao tempo interno e ao estado emocional

do paciente e escolha de repertorio sem critérios adequados.
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CAPITULO 5

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, inicialmente serd abordada a construgao do setting musicoterapéutico nos
contextos domiciliares. Posteriormente, serdo apresentados os sujeitos participantes. Em seguida
serdo trabalhadas as cancdes trazidas pelos cuidadores, articuladas as falas e a vivéncia deles, bem
como ao referencial tedrico. Para finalizar, serdo analisados os depoimentos dos cuidadores em
relag@o aos atendimentos musicoterapéuticos, a musica e ao uso de musicas em seus domicilios.

Nesta pesquisa foram acompanhados os cuidadores principais de duas criangas em cui-
dados paliativos oncologicos, em estagio avangado de doenga. Nas duas residéncias, os sujeitos
encontrados foram os pais das criangas. No periodo estabelecido para a coleta de dados e em vir-
tude dos critérios de inclusido, foi possivel acompanhar os cuidadores de somente duas criangas.

No planejamento do projeto de pesquisa, a duragdo para a coleta estava prevista para
ocorrer em seis atendimentos domiciliares. Diante da piora clinica das criangas e da solicitagao
das familias para continuar a receber atendimentos, a pesquisadora, em conjunto com a orien-
tadora, decidiram pela ndo interrupcao da coleta. Dessa forma, com o consentimento dos cui-
dadores, também responsaveis legais, prolongou-se este periodo para até dois atendimentos se-
guintes ao 6bito das criangas. Tal procedimento se justificou particularmente pela importancia
da continuidade e de fechamento do processo terapéutico estabelecido. Assim, os atendimentos
musicoterapéuticos ocorreram entre os meses de abril e julho de 2014.

Foram realizados 24 atendimentos domiciliares a primeira cuidadora, totalizando dois
meses e quinze dias de acompanhamento. A pesquisadora esteve presente no veldrio da crianga
e ofereceu suporte emocional a familia. Nesta fase ocorreram dois contatos telefonicos, tendo
em vista o retorno da cuidadora para o Tocantins.

Na segunda residéncia foram realizados seis atendimentos aos cuidadores, totalizando
24 dias de acompanhamento com a crianga em vida. Apds o falecimento da crianga foram fei-
tas duas visitas domiciliares.

Na realiza¢do do planejamento proposto na metodologia, que previa dois atendimentos
semanais, divididos em um exclusivo aos cuidadores e o outro com os cuidadores na presenca
da crianga, constatou-se nos contextos domiciliares que a debilidade fisica das duas criancas
exigia a presenga constante do cuidador principal. Dessa forma, momentos exclusivos com os
cuidadores somente foram possiveis quando havia alguma visita que pudesse fazer companhia

a crianga enquanto seus pais se afastavam.
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No primeiro domicilio foi possivel realizar somente 1 atendimento exclusivo ao cuida-
dor, cuja crianca ficou sob cuidados de uma vizinha adulta. No segundo domicilio ndo foi pos-
sivel a realizacdo de nenhum atendimento exclusivo com os cuidadores.

A duragdo dos atendimentos que ocorreria em 1 hora foi alterada para 1h20, em mé-
dia. Percebeu-se no atendimento domiciliar a necessidade de reservar um tempo adicional para
a ambientacdo da chegada e da saida da pesquisadora. A chegada as casas exigia algumas agdes
que abrangiam cumprimentos, defini¢do do local escolhido pela familia para o setting musico-
terapéutico, tempo para que os cuidadores concluissem cuidados com a crianga, como troca de
fraldas, entre outros. Na saida também se fez necessario dedicar um periodo para guardar os
instrumentos musicais, transporta-los até o carro e para as despedidas.

Um novo fato encontrado, ndo previsto no projeto de pesquisa, foi a presenca de ou-
tras criangas. Na primeira casa, os irmaos quiseram participar das sessoes. Por questdes éticas,
foi obtido um consentimento verbal da mae para a participagdo deles, conforme mencionado.

Conforme anunciado no item 4.6, todos os participantes receberam nomes ficticios
a fim de se preservar suas identidades. As falas dos cuidadores foram transcritas literalmente

como pronunciadas.

5.1 Setting musicoterapéutico domiciliar

Na construcdo do setting musicoterapéutico domiciliar nas duas residéncias foi pos-
sivel observar que este variou de acordo com o domicilio, a paisagem sonora local, a estrutura
fisica e a dindmica dos moradores da casa.

O setting musicoterapéutico ¢ um espago onde acontecem musica, producao sonora e
relacdes. Nele se constroi uma de teia de significados e sentidos diversos que se conectam e se
entrelacam numa infinidade de agdes. Engloba tanto signos musicais quanto ndo musicais (vi-
suais, tateis, corporais, imagéticos, verbais, pré-verbais, pré-vocais), tornando-se um lugar pas-
sivel de se vivenciar, primordialmente através da musica, uma diversidade de emogdes ¢ inte-
ragdes (BARCELLOS, 1992; CRAVEIRO DE SA, 2003).

A primeira residéncia dividia quintal com dois barracdes. O local escolhido pela fami-
lia para os atendimentos musicoterapéuticos foi a varanda da frente da casa, conforme a prefe-
réncia da crianga enferma. Dessa forma, o setting musicoterapéutico foi construido em um es-
paco aberto, em que se fazia presente intensa movimenta¢ao de vizinhos, incluindo criangas e
também animais soltos no patio. Em virtude disso, voltou-se a atengdo a0 maximo para o que

estava acontecendo no atendimento, mantendo-se o olhar nas pessoas presentes no setting mu-
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sicoterapéutico. Esse movimento foi uma forma de minimizar as interferéncias dos ruidos pro-
ximos. Por exemplo, era comum ouvir gritos de uma mae da vizinhanga advertindo seus filhos
quanto as brincadeiras no quintal.

A segunda residéncia apresentou um cenario diferente em relagdo ao ambiente sono-
ro, estrutura fisica e dindmica das pessoas. Tratava-se de uma casa com dois andares, cercada
por muros, portdes € com ambiente silencioso. Nessa residéncia o setting musicoterapéutico foi
construido no quintal, numa varanda ao lado da piscina, onde a crianga pedia para ficar durante
o dia. Nessa casa, havia a presenga do pai e da mae da crianca enferma e, conforme solicitagao
do pai, os atendimentos foram agendados em um horario em que ele pudesse participar.

Nessa perspectiva, Motta (2012) afirma que o domicilio ¢ um ambiente privativo e re-
pleto de singularidades, particularidades da vida das pessoas que ali residem. Cada profissio-
nal deve perceber as caracteristicas do espago, as regras de conduta e valores dos habitantes.
Dificuldades fisicas ndo impedem a assisténcia domiciliar, porém, cada contexto deve ser estu-
dado pelo profissional e discutido com a familia (ANDRADE, 2010).

Ainda para Andrade (2010), o domicilio traz em si uma riqueza de elementos e subje-
tividades e a percepgao do profissional precisa ser agucada, o que exige experiéncia, treino no
olhar e tempo preciso para as abordagens terapéuticas.

Nas duas familias que participaram da pesquisa, o cuidador principal, responsavel pela
maior parte dos cuidados diretos a crianga era a mae. Em ambas as casas, a mae permanecia o
periodo diurno e noturno ao lado do filho enfermo. Na residéncia que havia a presenga do pai,
as tarefas de cuidados diretos eram divididas durante a noite e nos finais de semana. Dessa for-
ma, encontrou-se no papel da mae a maior demanda relacionada aos cuidados com a higieniza-

c¢do da crianga, alimentagdo, seguranca emocional, colo, tempo e atencao.

5.1.1 Caso1l

5.1.1.1 Domicilio 1: Aspectos fisicos e sociais

O contato inicial na casa da primeira cuidadora despertou nesta pesquisadora, estra-
nhamento e surpresa devido a pobreza das instalagdes fisicas. Surgiram questionamentos exis-
tenciais relacionados a desigualdade social vivenciada no Brasil. Estes sentimentos foram pro-
porcionados e sdo pertinentes a abordagem qualitativa que conforme Medeiros (2012), leva o
pesquisador a um processo de intersubjetividade, uma vez que este mergulha na vivéncia e no

contexto do sujeito pesquisado.
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O domicilio ¢ um barracao de dois quartos com banheiro e cozinha. No mesmo quarto
dormiam a cuidadora e trés filhos. A crianga enferma possuia uma cama exclusiva para ela. A
familia recebeu a doag@o do aluguel feita pela moradora do barracdo vizinho. Também recebe-
ram a doacao de geladeira e fogdo e possuiam um aparelho de som portatil.

A casa localizava-se em uma rua de chdo, contendo partes alagadas e lama. Ao descer
do carro, a pesquisadora sentiu certa indignagdo em virtude do cenario de doenga e escassez de
recursos materiais. Pedro estava deitado em uma cama na varanda, e sua mae sentada ao lado
dele. A sonda de alimentagao nasoenteral possuia como suporte uma viga de madeira do telhado.

A esse respeito, Andrade (2010) afirma que a casa vai além do espaco fisico. Ela ¢ um
espaco de relagdes, construgdes sociais, cuidados ou auséncia de cuidados. Para a autora, em
termos de Brasil, algumas familias convivem com a situacio de pobreza de recursos materiais
aliada aos problemas da doenga.

Neste caso especifico, apesar do cenério de pobreza, encontrou-se a crianga muito bem
cuidada, limpa e rodeada por outros meninos (irmas e vizinhos).

Nos atendimentos iniciais as criancas elogiavam o carro da pesquisadora. Pedro pedia
para que o levasse para passear ¢ também pedia presentes. Na visao de Motta (2010), o acom-
panhamento domiciliar exige uma atencao quanto ao tipo de vinculo que se estabelece, para que
seja possivel o envolvimento com o sofrimento existencial do outro, mantendo-se preservados
os objetivos e limites da atuacdo profissional. Para a demarcagdo desses limites, a experiéncia
profissional da pesquisadora foi de extrema importancia. Tornou-se essencial a compreensao dos
fendmenos de transferéncia e contratransferéncia que podem ocorrer no setting musicoterapéu-

tico (BARCELLOS, 1999), de modo a manter o foco nos objetivos definidos para a pesquisa.

E necessario afirmar que o musicoterapeuta precisa ter uma formagdo que o capacite
para trabalhar com estes fenomenos, além da importancia de ter passado por uma tera-
pia pessoal. S6 assim, podera conhecer as suas formas de interagir com o mundo e, des-
te modo, se preparar para interagir com o (s) paciente (s) (BARCELLOS, 1999, p. 17).

Ap0s os primeiros atendimentos, cessaram-se os pedidos de Pedro ndo relacionados a
participagdo musical. Sugere-se com isto que ele teve seus anseios amenizados pelo suporte emo-
cional viabilizado pela musicoterapia. Durante a pesquisa, as irmas de Pedro deram trés presentes
para a pesquisadora: uma carta (com a frase: “tia, eu te amo”’), uma escultura (pintura em um pe-
dago de azulejo) e um desenho (contendo o nome da mae, do irmao, delas e o da pesquisadora).

Thomas (2006) assinala que os profissionais devem agir com naturalidade, equilibrar
a atengdo para toda a familia e evitar mimos e presentes a crianga doente, pois muitas vezes, nao

¢ disso que a crianga e a familia estdo realmente precisando.
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5.1.1.2 Caracteristica do cuidador e sua percep¢io sobre a doenca

Maria, mée de Pedro, € a Unica cuidadora dele. Esta com trinta e nove anos de idade, tem
oito filhos, ¢ evangélica e divorciada. Na fase da coleta de dados, residem na casa Maria e trés fi-
lhos: Pedro, 8 anos, Amanda, 10 anos e Isabela, 11 anos. Atualmente a cuidadora conta com a aju-
da das filhas e das vizinhas. A familia veio de outro Estado para a realizagdo do tratamento. Estao
morando temporariamente na cidade e possuem um carro, utilizado para levar a crianga ao hospital.

Na entrevista inicial (29/03/14), Maria relatou que a pesquisa iria ajuda-la muito:

“Vocé estara me ajudando muito, pois preciso de ajuda e nao tenho para quem gritar”.
Neste dia, a cuidadora manifestou sentir-se insegura em casa: ““Tenho medo de algo ruim acon-
tecer com ele e eu ndo estar no hospital para ajuda-lo”.

A cuidadora refere estar consciente da gravidade da doenga de Pedro desde o diag-
nostico, realizado no Tocantins: “os médicos falaram que ia ter tratamento, mas que, provavel-
mente, ndo adiantaria”. Maria decidiu mudar-se para Goiania, por considerar que a institui¢ao
hospitalar oferece um setor exclusivo para tratamento pediatrico, o que levaria o filho a receber

melhor assisténcia, conforme depoimentos a seguir:

Quando eu falei com os médicos de 14 eles falaram: olha, esse problema dele tem que
fazer o tratamento, mas provavelmente nao vai adiantar. Quando o médico fez o exa-
me, o carogo tava grande, do tamanho de uma laranja. Ai o doutor queria mandar para
Belém. Ia ter vaga s6 Deus sabe quando. Ai vi meu filho passando mal, passando mal.
Vai mudar tudo, mas eu vou. Como aqui ndo tem tratamento para crianca eu entao
falei: pois aqui eu ndo vou ficar. Vou embora para Goiania e se precisar, de 1a eu vou
para outro lugar (Maria relatando o processo de diagndstico da doenca e decisao pelo
local de tratamento. Maria relatou que trouxe o filho do Tocantins, sozinha de carro).

Nao vou largar do meu filho agora. Nao vou. De jeito nenhum (Maria respondendo
ao pai da crianga, que disse que so iria para Goiania com o filho se Maria nao esti-
vesse junto).

Pedro foi a 6bito no més de junho, totalizando dois meses e meio de atendimentos. Em
virtude das dificuldades em relagdo ao transporte do corpo para o Estado de origem, o velorio e
o sepultamento aconteceram em Goidnia. Isto possibilitou a pesquisadora estar presente na ce-
rimonia e dar suporte principalmente as irmas de Pedro. Estas fizeram uma infinidade de per-
guntas, tais como: se o irmao iria sentir fome no céu, se ele iria sentir dor, se poderiam vé-lo ao
olharem para as nuvens. Foi dado todo o suporte terapéutico a elas, buscando-se responder as
perguntas. Ja a cuidadora expressou confiar em Deus e agradeceu a pesquisadora: “Ele estd nos
bragos do Senhor”, “Deus quis assim”, “Voc€ me ajudou muito vindo na nossa casa”, “Nao sei

como teria sido sem sua presenga conosco”.
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Ap0s essa data, a familia retornou a sua cidade de origem. Foram feitos dois contatos
telefonicos com a cuidadora que relatou estar bem, mas manifestou preocupacao com relagao
a irma gémea de Pedro, que ficou com o pai durante o tratamento do irmao. Orientou-se que
Maria buscasse auxilio de assisténcia psicoldgica para a filha, pois, em virtude de a crianga nao
ter acompanhado de perto o processo vivenciado pelo irmao, talvez ela ndo conseguisse com-

preender o que aconteceu.

5.1.1.3 Caracteristicas clinicas da crianca

Na data de inicio da pesquisa, Pedro encontrava-se ha oito meses em tratamento de um tu-
mor de tronco encefalico. A doenga evoluiu gradativamente com piora clinica. Pedro estava cons-
ciente, porém, apresentava sequelas neurologicas, ndo conseguia mais andar, deglutir, evidenciava
diminuigao da fala e estava com o corpo muito inchado devido ao uso de corticoide. A crianga en-
contrava-se totalmente dependente dos cuidados da mae. No decorrer deste trabalho, Pedro sofreu
perda parcial de visdo e do controle do tronco. Também, foi realizada a alteracao da alimentagao

nasoenteral para a gastrostomia, pois a crianga retirava a sonda do nariz frequentemente.

5.1.2 Caso2

5.1.2.1 Domicilio 2: Caracteristicas fisicas e sociais

Na segunda casa residem Jodo e Joana, casados, catolicos, pais de Sofia, de 6 anos de
idade, Unica filha do casal. Os cuidadores moram em casa propria na cidade de Goiania e pos-
suem carro.

Ao final do primeiro atendimento, os cuidadores e a crianca quiseram mostrar a casa.
Jodo disse: “Tia, antes de a senhora ir embora, a Sofia quer muito mostrar o quarto dela para
vocé”. Jodo carregou a filha no colo, Joana nos acompanhou, mostrando alguns detalhes da
casa, como o aquario que fizeram para a filha. A pesquisadora sensibilizou-se ao ver os cuida-
dos com a casa e principalmente com o quarto da crianga.

O atendimento domiciliar tornou possivel conhecer um universo existencial muito
mais amplo do que a enfermaria hospitalar. Neste espago pdde-se acessar uma realidade que
transcendeu a doenca. Em cada detalhe, muito zelo dos cuidadores. Na piscina, bastante limpa,

havia animais inflaveis, bolinhas. Na sala, um colchdo no chao, repleto de brinquedos: bicicleta



68

e violao cor-de-rosa compunham o cenério. Eram objetos ligados a vida, aos sonhos, ao cresci-
mento. Em contraste a tudo isto, um pai carregava a filha mostrando a casa construida por eles.

De acordo com Minayo (2006), a pesquisa qualitativa possibilita ao pesquisador o
contato direto com o campo nao o isentando da dimensdo emocional presente. A autora assinala
ainda que pode haver uma confusdo inicial gerada pelo contato direto com a realidade dos su-
jeitos e que se torna mais amena a medida que o tempo de coleta avanga e o pesquisador cons-

trua as relagdes entre a vivéncia dos sujeitos com o suporte tedrico.

5.1.2.2 Caracteristica dos cuidadores e percepcao sobre a doenca

Durante a entrevista inicial (30/05/14), os cuidadores relataram ter consciéncia sobre a
gravidade do estado de saude da filha. Sofia estava em tratamento h4 1 ano e 6 meses. A doen-
¢a evoluiu com tumor em progressao, posteriormente apresentando metastase pulmonar, recidi-
va em abdome, com piora gradual sem resposta satisfatoria a quimioterapia e a radioterapia. A
equipe médica, no més de janeiro de 2014, conversou com os pais sobre a gravidade da doen-
c¢a e, no més de mar¢o, comunicou sobre o progndstico reservado e ndo possibilidade de cura.

Jodo e Joana ressaltaram que tem como prioridade proporcionar o maior conforto e
alegria possiveis a filha. Para eles, estar em casa permite mais liberdade, assim como contribui
para que eles levem a crianga para visitar os primos em uma cidade proxima.

Em relacdo a pesquisa, Jodo assim se manifestou: “Se vocé vem a minha casa e traz
algo que alegra a minha filha, isso para mim ¢ o mais importante. Eu nem precisaria ler isso aqui
(referindo-se ao TCLE). Se vocé traz alegria para minha filha, as portas estdo abertas”.

Ao longo de um més, foram realizados quatro atendimentos domiciliares com a crian-
ca em vida e dois posteriores ao obito. A familia fez as cerimonias de sepultamento em uma ci-
dade do interior. Na ocasido, manteve-se contato telefonico com a mae da crianga que se mani-
festou dizendo: “Nao me abandone nao”.

Os atendimentos continuaram apos dez dias do falecimento da crianga, havendo um
espacamento de vinte e sete dias até o atendimento de fechamento (03/07/14 e 30/07/14), em
virtude de viagens realizadas ao interior pelos cuidadores. Nestes dois atendimentos, os cuida-
dores verbalizaram sobre a missa que dedicaram a filha, sobre os amigos que homenagearam a
crianga. Joana disse a pesquisadora que estava deixando o computador ligado com musicas du-
rante todo o dia, pois esta preenchia a casa.

Dialogou-se com os cuidadores sobre o fechamento da coleta. A pesquisadora se co-

locou a disposi¢ao para quando precisassem dela. Foram feitos aproximadamente trés contatos
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telefonicos posteriores em que foi possivel obter feedbacks de que estavam relativamente bem,
retornando as atividades de trabalho, porém, lidando com a saudade que, segundo eles, era a

parte mais dificil.

5.1.2.3 Caracteristicas clinicas da crianca

No inicio da coleta (30/05/14) Sofia encontrava-se consciente, conversava pouco e
utilizava sonda vesical. O corpo estava magro e bastante debilitado. Para sua movimentagao,
0s pais necessitavam carrega-la no colo. A crianga reclamava que sentia muitas dores no corpo
quando era realizado algum movimento com ela. Os pais buscavam a melhor maneira de manu-
sear sem ocasionar dores. Durante os atendimentos, em geral a crianca pedia para ficar no colo,

alternando entre o colo da mae e o do pai.

5.2 Os cuidadores e as cang¢oes

Em todos os atendimentos foram cantadas cancdes trazidas espontaneamente pelos
cuidadores. A pesquisadora utilizou as experiéncias musicais de composicao, re-criacao, au-
dicdo e improvisagdo musical (BRUSCIA, 2000). Porém, da parte dos cuidadores, houve uma
preferéncia pela recriagdo musical, o que pode ser exemplificado pelo depoimento de Maria:
“As criangas gostam de zoada?, eu acho bom que elas se alegram, mas eu, do meu gosto, prefiro
cantar as musicas que eu gosto s6é com o violao”.

Adentrando-se no processo de recriacdo de cangdes, Chagas (2012) salienta que ao
cantar, o sujeito pode mudar a letra, alterar o andamento, desafinar e produzir com isto modos

particulares de experimentagao.

A producdo de processos de subjetivagdo se produz nos elementos da musica, rea-
lizados ao vivo no fazer musical de uma clinica em musicoterapia. O cantar facilita
ao cantor a passagem de uma multiplicidade para a outra. A cang¢do, de maneira mui-
to eficiente, produz a experimentacdo de enunciados aos sujeitos, tece novos agen-
ciamentos, oportuniza a criagdo de outras cadeias de experimentacdes subjetivas
(CHAGAS, 2012, p. 30).

Barcellos (2005) ressalta que a re-criagdo de cangdes populares possibilita uma espé-

cie de holding, de acolhimento para que os pais possam se fortalecer e dar o suporte necessario

2 A cuidadora utilizou o termo ‘zoada’ para referir-se aos sons dos instrumentos musicais tocados pelas criangas.
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aos filhos. Para autora, ao re-criar uma cangao ja existente ¢ possivel encontrar uma sensacao
de seguranca a partir da previsibilidade e confortabilidade das cancoes.

Com base na leitura do material coletado foi possivel constatar a predominancia de
cancoes religiosas e de cantigas infantis. A expressao dos cuidadores levou a selecao dos temas

apresentados a seguir.

5.2.1 Minha mae

De acordo com as falas dos cuidadores € de uma composi¢ao musical dedicada a mae,
cuidadora, Maria (Caso 1) identificou-se o tema “minha mae”. Esta expressdo foi retirada do
termo recorrente na composi¢ao que veio ao encontro dos depoimentos da cuidadora, refletindo
a enorme demanda direcionada a mae.

No primeiro caso, a crianga enferma passava o dia € a noite sob os cuidados maternos.
Foi possivel notar o amor, a prote¢do a crianga e a forca para enfrentar desafios e condig¢des ex-

tremas de sofrimento, em prol do filho, conforme depoimentos obtidos da cuidadora (Caso 1):

De uns dias para ca Pedro me quer perto dele 24 horas por dia. Pedro ndo me deixa
sair de perto nem por um minuto. Quando eu me afasto para limpar a sonda ou fazer
algo na cozinha, ele ameaca tirar a sonda do nariz, ameaga se jogar da cadeira de ro-
das. Ta muito dificil (Maria).

Meu amor, nao fala essas coisas ndo, meu amor (Maria respondendo ao filho quando
ele pergunta se ela ird ao veldrio dele).

Meu filho, vocé € menino, é menino tdo bom, claro que vai subir, meu amor (Maria
respondendo ao filho que lhe pergunta se ele ira subir (céu) ou descer (inferno)).

Mesmo eu estando doente tenho que me fazer de forte. Ontem quase ndo estava con-
seguindo ficar em pé. Mas ai ndo tinha outra pessoa. E eu mesmo (siléncio) (Maria
referindo-se a forte gripe que a acometeu).

Tento ndo ficar chorando na frente dele, que nem ontem eu me afastei dele, fui mais
pra 14 um pouquinho e fui chorar. Mas mesmo assim ele percebeu que eu tava cho-
rando de longe. Ai quando ele percebe ele fica falando “ndo precisa chorar, nao pre-
cisa chorar” (Maria).

Pedro nao esta dormindo de noite nem com o remédio. Quer dormir as seis da tarde,
quando da duas ¢ meia da manha ele acorda. Eu ndo estou dormindo. Ele fica cha-
mando a noite toda (Maria).

Eu ja olhei escola para as meninas aqui. Ndo quero que elas percam o ano. Ja se atra-
saram ano passado (Maria referindo-se as outras filhas).
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Meu filho, preciso levar suas irmas na escola, vocé€ me espere quietinho ai que é bem
rapidinho a mamae vai 14 e volta (Maria pedindo a colaboragdo de Pedro).

O processo de composicao, seguido pela audigao musical, auxiliou a desvelar uma ri-
queza de contetidos que trazem a escuta clinica a existéncia do forte vinculo ‘mae-filho’ e a tra-
ma de significados existentes nessa relagdo. O setting terapéutico na casa da primeira cuidadora
tinha a presenga da crianca enferma e de duas irmas. Isto criou um cenario com novas deman-
das, revelando que a mae ¢ mae de todos os filhos que, igualmente, necessitam dela.

A proposta de composicao se deu a partir de uma fala espontanea de Pedro que com
dificuldade de verbalizagdo disse no inicio do segundo atendimento: “minha mae, para mim, ¢
amor”. Considerando a vivéncia familiar de iminéncia de perda de um de seus membros, a pes-
quisadora buscou dar continuidade a expressao da crianga, a fim de trabalhar a escuta da cuida-
dora em relacao a declaragdo de amor do filho. A proposta de composigado foi feita para as trés
criancas com o objetivo de proporcionar uma audi¢do musical, de forma que a mae recebesse
algo dos filhos. Houve consentimento geral e participagdo ativa para a realizagao da atividade.
Devido as dificuldades na fala, Pedro pronunciou duas frases enquanto suas irmas fizeram as
demais partes da composi¢ado (letra e melodia).

De acordo com Telles e Valle (2010), a oportunidade de escuta a Pedro ocorreu em vir-
tude de que a crianga percebe as mudangas ocasionadas pelo adoecimento, assim como o softi-
mento de sua familia, cultivando muitas vezes, sentimentos de culpa e preocupagdo pelos pais.
A ideia de proporcionar a cuidadora a audi¢ao da expressao dos filhos foi um meio encontrado
para que eles também cuidassem dela por meio do contetido expresso na cangao.

Considerando a vivéncia de luto antecipatorio, de morte anunciada no lar, Fonseca
(2012) ressalta a importancia de o profissional criar meios de interagdo entre o cuidador fami-
liar e o ente enfermo. Para o autor, as comunicagdes, expressoes de sentimentos podem facili-
tar a resolucao de conflitos, assim como a possibilidade de perdao e reconhecimento mutuo de

afeto, tornando o processo de luto mais suave:

A manutencao da interagdo familiar e social com o doente ¢ fundamental em todos os
sentidos em nossa cultura. Caso isso ndo ocorra, podera haver uma ma experiéncia
de Luto Antecipatorio. Ha casos em que os profissionais de satde precisam intervir
para que esta interagdo ocorra, em beneficio ndo apenas do doente, mas também das
pessoas envolvidas (FONSECA, 2012, p. 109).

Em seus estudos, Kiibler-Ross (2005) salienta a necessidade de considerar que a fami-
lia de um paciente gravemente enfermo sofre efeitos sutis ou dramaticos ligados ao adoecimen-

to de um de seus membros. Para a autora, mesmo que nao se fale no assunto de morte, ocorre
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uma percepcao da piora da pessoa doente, o que leva a uma sensagdo de perda. Quando o pro-
cesso envolve criangas pequenas, os adultos vivenciam uma tarefa drdua por terem de informar
os outros filhos sobre uma possivel morte em familia.

Conforme a letra da cangdo mencionada, incluindo a partitura, a mae representa amor,
forca, luta e dogura. Sugere-se que hd um reconhecimento e gratiddo, bem como uma solicita-

¢do, um chamado constante que pode ser encontrado no pronome possessivo “minha”.

Mamae Querida

Composi¢dao Musical realizada durante o 2° atendimento domiciliar de Musicoterapia.
Compositores: Pedro, 8 anos; Amanda, 10 anos; Isabela, 11 anos (filhos da cuidadora).
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Figura 2: Partitura: Composi¢do musical “Mamae querida”.
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Mamae Querida
(composicao musical)

Minha mae para mim ¢ amor,
Minha mae pra mim ¢ tudo, tudo
Minha mae € paixdo
Vocé dentro do meu coragao
Essa paixdo dentro do meu coragdo
Minha mae, minha heroina
Minha mae ¢ princesa
Minha mae ¢ minha luta
Minha mae ama nos de coragdo, coragao
Minha mae ¢ tudo pra mim
Minha mae eu amo ela de coracdo, coragdo, coracao
Minha mae ¢ bonita
Eu amo ela de coragdo, coracdo, coragao

“Minha mae” € o termo que inicia dez frases da cang¢do, repetido ao longo de toda a
musica nas notas FA, FA, MI. Pode sugerir que esta expressdo anuncia ao ouvinte que ha uma
mae que ¢ “minha”. Percebe-se nos relatos de Maria a exigéncia de Pedro para ter sua compa-
nhia durante 24 horas por dia. A composi¢ao iniciada pela frase da crianga enferma foi continu-
ada pelas irmas, que mantiveram a mesma ideia ao longo de toda a musica.

A esse respeito Floriani (2004) afirma que, na literatura sobre cuidadores de crianga,
ainda se encontra uma prevaléncia do papel materno. Oliveira & Angelo (2000) enfatizam que
a mae se elege para a missao de cuidar e preservar a vida do filho; ao mesmo tempo, a crianca
escolhe a mae como seu porto seguro. Kiibler-Ross (2005) aponta o fato de a mae ter que cui-
dar ndo so6 do filho enfermo, mas dos demais. Porém, a autora assim alerta: “Acho cruel exigir
a presenca constante de qualquer um dos membros da familia. Assim como temos de renovar o
ar dos pulmdes, as pessoas t€ém de carregar suas baterias fora do quarto do doente e, de vez em
quando, viver uma vida normal” (KUBLER-ROSS, 2005, p. 165).

Identificou-se na cangao em pauta o tema FA, FA, ML, DO, DO, RE, RE, DO, que traz
a expressao “minha mae” e seu significado: “minha mae para mim ¢ amor”. A musica possui
um tema e treze repeti¢des com variagdes. A ideia melodica se repete em toda a cangdo repou-

sando na tonica (DO).
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Min ha mae pa ra mim é'a mor.
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A cancdo de sonoridade simples e repetitiva contribuiu para que as criangas cantassem
sozinhas, recebendo somente o suporte harmdnico do acompanhamento da pesquisadora ao
violdo. Dessa forma, foi trabalhada a audi¢do musical com a cuidadora que a partir da audigao
dessa composicao, abriu-se para o discurso, revelando a existéncia de outras dores, como pro-
blemas ligados a convivéncia com o pai das criangas.

No terceiro atendimento musicoterapéutico, a crianga enferma permitiu que a mae se
ausentasse, deixando-a sair para outro ambiente com a pesquisadora, o que durou trinta minu-
tos. Nessa oportunidade, Maria relatou problemas ocorridos em sua relacao conjugal com o pai
das criangas, levando-a a se mudar de cidade. Durante quatro anos, Maria encontrou-se com
os filhos somente no periodo de férias escolares. Em sua fala, a cuidadora afirmou que o adoe-
cimento do filho fez com que ela descobrisse grande for¢a dentro de si, o que a ajudou a lutar
pela guarda das criangas, tendo conseguido trazer duas filhas para morar com ela ja no periodo
do tratamento.

A partir do conhecimento sobre a vivéncia de separagao, pode-se encontrar um senti-
do na frase com terminagdo suspensiva que repete a palavra “tu-do, tu-do”, sugerindo algo que
esta em aberto. A esse respeito, Parkes (2009) afirma que separacao das criancas de seus pais
na infincia contribui para a permanéncia de um sentimento de pesar. Para o autor, este tipo de
experiéncia de separacao pode contribuir para um apego inseguro. Dessa forma, desvela-se a

relag@o entre separacdes e vinculos.

- o e —

Min ha mae pa ra mim €a mor. Min ha mae pa ramim € tu do tu do.

Ao obter conhecimento da historia, perguntou-se a Maria como se ela sentia com a es-
cuta da musica contendo expressdes de afeto dos filhos, ao que respondeu: “Ah... para mim ¢
tudo. Enche mais a gente de coragem. Da mais coragem pra gente poder lutar”.

Fonseca (2012) ressalta que em uma vivéncia de luto antecipatério, a resolucao da re-
lagdo pessoal com o doente permite aos sujeitos envolvidos ndo se sobrecarregarem com sen-
timentos de culpa, principalmente apos a morte da pessoa enferma. Neste caso, Maria apro-
ximou-se do filho por motivo da doenca e ao reaproximar-se, experimentou a gradativa piora
clinica da crianga, o que a levou a lidar com uma sucessao de perdas, conforme se observa no

depoimento a seguir:
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Casamento assim, quando termina a gente sofre. Mas com o problema do Pedro, as-
sim pra mim € maior. Foi dificil no comecinho, mas ai depois fui orando a Deus, pe-
dindo para que Deus me desse for¢a mesmo pra poder eu me apegar mais assim para
resolver. Quando Pedro ficou doente, meu tempo foi todinho para ele. No inicio ele
ainda andava, mas os meses foram passando foi ficando dificil, ai ele parou de andar.
Meu tempo foi s6 pra ele mesmo (Maria).

Kiibler-Ross (2005) alerta para o fato de que o cuidador deve dosar suas energias, di-
vidir responsabilidades, a fim de que nao entrar em um colapso. Neste caso, observa-se na con-
tinuidade do processo musicoterapéutico dois movimentos favoraveis a cuidadora: Pedro libe-
ra a mae para estar a s0s com a pesquisadora e Maria confia o filho aos cuidados da vizinha.
Suscita-se que a comunicagdo de sentimentos desencadeada pela composi¢do musical, tenha
favorecido para o alivio de tensdes que estavam caladas (remetendo a expressao de Maria “nao
tenho para quem gritar”).

Millecco, Brandao e Millecco (2001) assinalam que a atividade musical permite ao ser
humano expressar seu mundo subjetivo, repleto de movimentos, emog¢des que nem sempre po-
dem ser expressos pelo discurso. A experiéncia musical criou um ambiente favoravel para que
mae-filhos se entreolhassem e se reconhecessem. A crianga enferma, até entdo, ndo permitia
que a mae se ausentasse, ameagando-a ao fazer o movimento de puxar a sonda. Sugere-se que,
a partir das experiéncias musicais, os sujeitos validaram sentimentos.

Kiibler-Ross (2005) entende que a possibilidade de desabafar, de trabalhar ressenti-
mentos aproxima as pessoas, ao inveés de criar isolamento, levando-as a comunicacdes signifi-
cativas e profundas que o sofrimento pode propiciar. Para a autora, nesse periodo em que o pa-
ciente esta se desprendendo lentamente de seu mundo, quanto mais oportunidades a familia ti-
ver para desabafar os pesares antes da morte, melhor ira suporta-la posteriormente.

Em virtude de a Maria manifestar a vontade de ter acesso a grava¢do da composi¢ao
na semana de comemorag¢ao do “Dia das Maes”, a pesquisadora entregou-lhe um CD e um car-
tdo com a letra da cangdo (Anexo III). Ao recebé-los, a cuidadora expressou-se: “Ficou muito
bonita. Vou guardar e colocar numa moldura para ficar mais protegida”.

Na ocasido do velorio da crianga, observou-se que a cangdo foi mostrada para alguns
amigos e familiares que vieram para a cidade ao saber do agravamento do estado clinico da
crian¢a. Na ocasido, a pesquisadora obteve feedbacks de alguns parentes da cuidadora, como:
“Ah! Foi com vocé que eles fizeram a musica!”. Com isto, sugere-se que a composi¢ao, ao ofe-
recer um meio material de registro sonoro, torna-se passivel de ser levada ao conhecimento de
outras pessoas. Assim poder atuar em um processo de reconhecimento e validagao de sentimen-

tos junto a sociedade.
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Diante da realidade apresentada, a possibilidade de expressao de sentimentos e da inte-
ragao entre os sujeitos, viabilizada pelo fazer musical, auxiliou aspectos favorecedores a resolu-
¢ao de conflitos, expressdao de amor, gratidao, oportunidade de perdao, essenciais a vivéncia de
luto antecipatorio (VALLE, 2001; BARCELLOS, 2004; FONSECA, 2012).

Com o auxilio desse autor (FONSECA, 2012), compreende-se que o processo de audi-
¢do da composi¢ao musical facilitou a expressao da cuidadora para uma reorganizagao psicos-
social, que se refere a todas as mudancas ocorridas em virtude das demandas da doenca e suas
sequelas. “Rever coisas do passado e atender o presente para que se cristalize a memoria que se
manterd ap6s a morte” (FONSECA, 2012, p. 125), permite ao familiar uma melhor experiéncia
intrapsiquica, interpessoal e sist€émica em relagdo a morte durante os processos de ajustamento

de luto antecipatorio, de preparo para a falta de uma pessoa em sua vida.

5.2.2 Perda, dor, espiritualidade e Deus

Este tema foi construido com base na recriagdo de cangdes religiosas solicitadas pe-
los cuidadores e na busca pelo significado da utilizacao deste repertorio. Nas duas residéncias
havia sempre um momento do atendimento dedicado ao repertdrio religioso. Percebeu-se que
os cuidadores escolhiam tanto musicas catdlicas quanto evangélicas independente da religido.

Para iniciar este item apresenta-se uma cancao solicitada pelos cuidadores das duas
criangas em todos os atendimentos musicoterapéuticos. A cancdo intitulada “Ressuscita-me”,
foi composta por Anderson Freire, sendo conhecida pelos cuidadores na interpretagdao da can-
tora gospel Aline Barros.

Para Barcellos (2009) a repeti¢ao € algo importante a ser considerado em uma analise.
Assim, em musicoterapia, torna-se necessario perceber o sentido da repeti¢dao. Dessa forma, o
musicoterapeuta precisa ter uma escuta atenta ao produto musical e a relagdo de todos os ele-
mentos referentes ao sefting musicoterapéutico que engloba aspectos como: dimensao fisica,
histéria de vida do paciente, material disponibilizado ao paciente, o contexto e relacao terapéu-
tica (BARCELLOS, 2009).

A can¢do mencionada faz referéncia a Lazaro, personagem biblico que considerado
morto, encontrava-se no sepulcro ha quatro dias. Na passagem (BiBLIA, Jodo 11:39), Jesus,
comovido, ordenou que retirassem a pedra do sepulcro e chamou por Lazaro, que saiu andan-
do. A cangdo faz uma analogia entre a sobrevivéncia de Lazaro e a ressurrei¢cdo dos sonhos de
quem esta cantando: “remove a minha pedra”, “ressuscita os meus sonhos”, como se constata

na partitura e letra a seguir:
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Ressuscita-me
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Figura 3: Partitura Ressuscita-me. Compositor: Anderson Freire.

Ressuscita-Me
(Compositor: Anderson Freire.
Intérprete: Aline Barros)

Mestre, eu preciso de um milagre
Transforma minha vida, meu estado
Faz tempo que eu ndo vejo a luz do dia
Estdo tentando sepultar minha alegria
Tentando ver meus sonhos cancelados
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Lazaro ouviu a Sua voz
Quando aquela pedra removeu
Depois de quatro dias ele reviveu
Mestre, ndo ha outro que possa fazer
Aquilo que sé o Teu nome tem todo poder
Eu preciso tanto de um milagre

Remove a minha pedra
Me chama pelo nome
Muda a minha histéria
Ressuscita os meus sonhos
Transforma a minha vida
Me faz um milagre
Me toca nessa hora
Me chama para fora
Ressuscita-me

= = = %

g

Tu Es a propria vida
A for¢a que ha em mim
Tu Es o Filho de Deus
Que me ergue pra vencer
Senhor de tudo em mim
Ja ouco a Tua voz
Me chamando pra viver
Uma historia de poder

Na cang¢do apresentada, ¢ possivel perceber que a letra desvela a fragilidade do cuida-
dor no pedido de socorro. Por meio de uma analise musicoterapéutica, torna-se possivel tecer
uma relacdo entre o trecho inicial, “Mestre, eu preciso de um milagre/ Transforma minha vida,
meu estado/ Faz tempo que eu ndo vejo a luz do dia/ Estdo tentando sepultar minha alegria/

Tentando ver meus sonhos cancelados”, com os seguintes depoimentos dos cuidadores:

E muito dificil ver o filho da gente precisando de ajuda (Maria).

Estéa ficando muito dificil trazer o Pedro sozinha para o hospital. Porque ele esta
muito pesado. Minha coluna ndo estd dando conta. Eu carrego ele sempre. Achei
um jeito de amarrar ele no banco para ndo cair. Porque ele fica firme mas, dai fica
caindo (Maria).

S6 Deus, s6 Deus (Maria expressando-se apos o pedido do filho que queria comer
pela boca — pedindo para comer pizza).

As pessoas acham que pai sente menos, sofre menos. Mas ndo, pai sente igual, sofre
igual a mae. Esses dias, Sofia estava internada. Eu ia embora de 14 deixando minha
esposa e minha filha. Vinha sozinho aqui pra casa. No caminho eu podia parar para
jantar em um restaurante. Mas eu estava sem elas. Eu ndo ia me sentar num restau-
rante enquanto minha mulher e minha filha estavam no hospital. Entdo eu vinha para
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casa, chegava aqui e fazia minha propria comida e jantava sozinho. Eu ndo vou sentar
num restaurante pensando que minha mulher e minha filha estao 14 no hospital (Joao).

Quando comprei esta casa nao tinha nada disso aqui. Mas como eu mexo com constru-
¢do, pensei em fazer um espago para a gente curtir. Construi tudo, coloquei as pedras
no chao, fiz a piscina, o canteiro, a area, pensando em nos trés curtindo tudo isso. Mas
isso ndo aconteceu. No mesmo ano que eu terminei de fazer a area, descobrimos o pro-
blema da Sofia, e ela nunca usou essa piscina... (pausa) ainda, né minha filha (Jodo).

Aquele dia, ela me falou que ndo tinha mais jeito né, que ele tava piorando. Eu ja
tava imaginando, eu ja tava percebendo por causa do caroco. Eu imaginei, eu perce-
bi antes dela falar porque por ele estar perdendo a fala né. Na ultima vez que foi feito
um exame tinha dado alteracdo, mais do que do outro exame que tinha feito, dai eu
imaginei que o carogo ta evoluindo, ta crescendo. Dai ela falou que poderia ser mes-
mo, que tava progredindo e ia até piorar. Eu ja sabia né, que tava acontecendo desse
jeito (Maria ap6s a conversa com a médica em consulta ambulatorial. Pedro inicia
um estagio de sonoléncia e mais dificuldade de verbalizagao).

Observam-se, nesta analise, semelhancas entre o contetido da canc¢ao e os depoimentos
dos cuidadores, como: a existéncia de sonhos cancelados, dor ante a piora clinica e agravamen-
to do quadro da doenca do filho, previsdes de perdas, pesar, transcendéncia.

De acordo com Edwards & Palmer (2007):

A morte de um filho ¢ uma das experiéncias mais dolorosas e devastadoras que as fami-
lias podem enfrentar. Quando uma crianga morre, simplesmente nao ha nenhum senti-
do logico. Nao esperamos viver mais que nossos filhos. Essa ndo ¢ a forma normal das
coisas. De repente, todas as promessas daquela jovem vida se foram. A tristeza e a dor
podem ser esmagadoras ¢ pode parecer que ninguém entende a sua dor e que vocg esta
isolado no seu proprio mundo de agonia (EDWARDS & PALMER, 2007, prefacio).

Em virtude da recorréncia da cangdo, sugere-se que, através do canto, os cuidadores
tenham encontrado um meio de comunicar seus pedidos de socorro a Deus: “Mestre eu preciso
de um milagre”.

De acordo com Barcellos (2012), uma musica pode traduzir o interior de uma pessoa

e possibilitar o conhecimento de seu mundo interno.

[...] Entendo, o paciente, na musicoterapia interativa, como o narrador musical de
sua[s] historia[s]. Assim, o paciente € o autor de uma producao, que deixara um ves-
tigio, através do qual um sentido pode ser veiculado. Cabe ressaltar que este vesti-
gio tem uma natureza poliss€mica. Assim, a tarefa do ‘receptor’ (musicoterapeuta)
¢ analisar, interpretar e [re]construir um sentido, dentre os muitos possiveis, por ele
recebidos. [sto so sera possivel a partir da analise do vestigio, levando ainda em con-
sideracdo tanto os processos de produgdo (do paciente), como os de recepcao (do
musicoterapeuta) (BARCELLOS, 2012, p. 2/9).
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Essa autora (2009) aborda a questdo da musica como metafora. Para ela, no processo
de interagdo entre paciente € musicoterapeuta ou nos processos musicais ocorridos no setting, a

musica pode ser portadora de metafora:

[...] a musica, com sua natureza polissémica, pode representar ou ser uma metafo-
ra tanto da dor como da alegria; pode tanto reviver como reinventar roteiros. Pode,
também, pela memoria, atualizar o passado e antecipar e desejar o futuro, interli-
gando o ontem ao amanha e oferecendo a possibilidade de novos planos existenciais
(BARCELLOS, 2009, p. 231).

Retomando o aspecto musical da can¢do, encontra-se no inicio do refrdo um salto in-
tervalar de uma 5° justa para dar inicio a palavra “pedra” no tempo forte do compasso. H4 uma
ascendéncia melddica, como um momento de énfase, assemelhando-se a um “grito”. De acor-
do com Tatit (2007), o salto num movimento vertical delimita uma area de passionaliza¢do que
interfere na captacao psicologica do ouvinte: “O alongamento e os desvios que dao tempo (e
espaco) ao tempo equivalem a duracdo do estado passional do sujeito” (TATIT, 2007, p. 99).

A palavra “pedra” recebe um alongamento na melodia (saindo de uma sequéncia de
semicolcheias para seminima). Acontece uma desaceleragdo que enfatiza a passagem melodi-
ca e lhe atribui destaque “pe—dra”. Nota-se que ocorre um deslocamento espacial na duragdo e
na tessitura, bem como um processo de tematizagdo que estrutura o refrdo, derivado da ascen-
déncia e prolongamento. Este intervalo, fazendo um paralelo com a letra, destaca uma infle-
xao emotiva (TATIT, 2007) que se sobressairé a palavra que da titulo a musica (ressuscita-me),

COmo Ss€ segue:
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Com esta analise, pode-se sugerir que o conteudo da can¢ao nao € o tnico responsavel
por sua recorréncia nos atendimentos, mas, também, que esta particularidade da melodia tenha
colaborado para que ela fosse solicitada e recriada com frequéncia pelos cuidadores. Os saltos

intervalares ascendentes permitem, de certa forma, que o cuidador grite, cantando.
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Tatit (2007) estabelece que o ritmo pode ser um elemento fundamental na construgao
de sentido, funcionando como facilitador para a analise das determinagdes narrativas. Percebeu-
se que o inicio do refrao ¢ demarcado por apelos, porém, conclui-se que, ao desacelerar, a me-
lodia assemelha-se a um movimento de entrega, de reconhecimento do proprio cansago e limite
das forgas. A palavra “Ressuscita-me” repousa na tonica, conclusiva, como se o cuidador dis-

sesse: “cuida de mim”, conforme observa-se no recorte de partitura a seguir:
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Nesta analise, pode-se constatar a exteriorizagdo dos conteudos internos dos cuida-
dores por meio da re-criacao musical no setting musicoterapéutico. Encontra-se aqui a musica

como auxilio no enfrentamento das dificuldades vivenciadas.

A partir do momento que a musica facilita a tomada de consciéncia dos acontecimen-
tos facilita também a expressdo, o reconhecimento e a busca de estratégias de enfren-
tamento mais adaptativas (ALCANTARA-SILVA, 2012, p. 98).

Como se nota, a cang¢ao fala de perdas, de sonhos cancelados frente a situagao de morte
de um filho, ou seja, pais que se encontram em plena vivéncia de um luto antecipado, mediante
a consciéncia da impossibilidade de cura da crianga, confirmada pela equipe médica.

Cantando, os cuidadores sdo escutados e se fazem escutar, pelo terapeuta, pelas pessoas
e por eles mesmos, num processo de validagao de sentimentos, reparacao de perdas, elaboracao,
fortalecimento emocional e espiritual (BRUSCIA, 2000; MILLECCO FILHO, BRANDAO &
MILLECCO, 2001).
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Dando prosseguimento a analise, a transcri¢ao e a leitura minuciosa das gravagdes dos
atendimentos musicoterapéuticos possibilitaram a identificagdo de ‘Deus’ como presenga cons-
tante nas expressdes dos cuidadores, seja através de suas falas seja na predominancia das can-
¢oes religiosas.

Nas falas dos cuidadores, ‘Deus’ ¢ mencionado em situagdes de aflicdo, consolo para a
dor, for¢a para enfrentar as dificuldades, confianca e consolo na ocasido da morte do filho, con-

forme se observa nos depoimentos:

Peco forca para o Senhor ¢ que Deus mude essa situagdo. Mude pra melhor, né. E
me dar forca a cada dia, para eu aprender a viver o hoje. Deus ensinar para gente a
viver cada dia né. Eu acredito que eu td aprendendo muito com essa situagdo que o
Senhor ta permitindo que eu esteja passando, né. Por que? Porque que eu falo as-
sim.. Porque antes a gente fica tdo ansiosa, fica tdo preocupada com o dia de amanha,
com o dia depois de amanha e ndo ¢ assim. Porque Deus t4 ensinando que a gente
ndo precisa ta se preocupando com o dia de amanha. Porque diante de uma situacao
dessa a gente aprende né a viver o hoje, a buscar hoje, esperar e pedir pro Senhor...
(siléncio) (Maria).

Me fortaleco porque a gente ta louvando ao Senhor né. Gosto muito de musica re-
ligiosa. Posso passar para meus filhos. Porque traz muita alegria para mim (Maria).

Deus da coragem. Tive que buscar coragem pra poder lutar, pra poder ajudar o Pedro
(Maria).

Eu respondo as perguntas de acordo com a idade dele, de acordo com a palavra de
Deus, conforme ele pode entender (Maria apds a pesquisadora questionar como ela
tem respondido as perguntas de Pedro relacionadas a morte).

Tem coisas que nao tem explicacao, estd nos dominios do Senhor. Quando ¢é chega-
da a hora, ndo ha o que fazer. Se Deus quiser levar, Ele que sabe todas as coisas. Se
quiser deixar, 6timo. E a vontade de Deus. E o Senhor que sabe. Eu confio que Ele
tem o melhor para meu filho (Maria referindo-se a percep¢ao da aproximagdo da
morte do filho).

E muito dificil. Quero que meu filho sofra menos. Eu pedi a Deus que ele sofra me-
nos. Eu estou procurando ficar tranquila, porque assim ele fica tranquilo também e
tem uma vida melhor. Nao adianta eu passar nervosismo para ele. Tenho que deixar
ele tranquilo. Eu coloco a vida do meu filho nas maos do Senhor. Confio e digo para
ele que o que Deus escolher ¢ o melhor para ele (Maria).

A gente fica muito triste, né, Lara, mas a gente sabe, fazer o que, né? A gente sabe
que ¢ problema mesmo. Assim ¢ muito dificil a gente poder aceitar, mas Deus ta fa-
zendo a obra dele, ta fazendo com que a gente aceite ¢ de uma maneira assim..deixa
a gente triste também. Ontem eu fiquei muito triste. Mas... (pausa) € esperar mesmo
no Senhor (Maria).
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“Ele estava perdendo o folego. Ele faltou o ar umas trés vezes até que o pessoal
(SAMU) chegasse. E como a gente fala mesmo, tem que esperar no Senhor mesmo.
Buscar a forca Nele. Porque se Deus quer assim, se Deus for querer assim (pausa) a
gente nao sabe, se Ele escolher assim vai ter que ser. SO cabe a gente aceitar né (pau-
sa) e esperar” (Maria relatando uma parada cardiaca de Pedro ocorrida em casa).

Eu agradeci a Deus porque ela foi sem sofrer, foi rdpido, como se estivesse dormin-
do. Nao queria ver minha filha sofrendo nesta hora. Foi o prazo da gente chegar no
hospital. Parecia que ela ja estava dormindo, nao demorou o médico nos chamou e
balangou a cabega. Eu ja sabia (Jodo relatando o falecimento da filha).

Deus quis assim (Jodo no atendimento posterior ao 6bito da filha).

Nossa filha agora esta com Deus (Joana).

De conformidade com Ribeiro (2009, p. 184), Deus € objeto de sensagdo e ndo de cog-
nicdo. O autor assinala que “Deus nao esta nos céus, esta nas coisas a nossa volta. Ele ¢ fonte
suprema de contato porque Nele esséncia e existéncia se confundem, o ‘que’ € 0 ‘como’ se en-
contram”.

Compreende-se que o repertorio religioso cantado nos atendimentos esteja relacio-
nado as necessidades espirituais dos cuidadores, sendo esta uma das dimensdes considera-
das nos cuidados paliativos. Assim compreendendo, optou-se por eleger uma cang¢do, entre
as demais cantadas (Anexo IV), que representasse o significado desse repertorio para os cui-
dadores.

A cangdo escolhida para representar o repertdrio religioso foi “As portas vao se abrir”,
trazida pela cuidadora Maria. Percebeu-se uma relagao semelhante entre as cangdes.

A letra traz Deus como um pai falando ao filho: “filho, ndo desista de lutar/ Porque Eu
estou contigo a toda hora”. Sugere-se que, nesse momento, o cuidador se coloca num papel de
ser cuidado, amparado por uma forga invisivel, que conhece sua dor, o que lhe confere esperan-

ca, conforme se pode observar na partitura e letra a seguir.
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As portas vao se abrir
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Figura 4: Partitura: As portas vao se abrir. Compositora: Suellen Lima.
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As portas vao se abrir
Suellen Lima

E madrugada
E outra vez vocé perdeu o sono
Final da estrada
Desabaram tantos planos, tantos sonhos

As lutas sdo demais
No teu rosto vejo lagrimas rolarem
Mas, filho, ndo desista de lutar
Porque Eu estou contigo a toda hora

Eu sempre te amei
E andar sozinho nunca te deixei
Nos meus bracos Eu te carreguei
Por isso, filho meu, nao pare agora

As portas vao se abrir
A tempestade vai passar
A vitéria vai surgir
A tua bencio vai chegar

~ = =52 7

Fui Eu que te escolhi
E nunca vou te abandonar
Nas minhas maos vocé vai descansar

o »

Depreende-se que as cangdes religiosas trazidas pelos cuidadores viabilizaram um mo-
mento de transcendéncia em que o cuidador alimentou sua fé para suportar toda a dor presente.
A esse respeito, Ribeiro (2009, p. 34) afirma que a transcendéncia sempre soma ¢ nunca sub-
trai: “E, se alguma vez divide, divide para depois multiplicar-se em infinitas possibilidades”.
Para ele, transcender ¢ um estado de procura pela melhor saida, o melhor encontro, o melhor
pensamento. Destarte, transcender € inerente a condicao humana, pois ndo se pode humanizar-
-se isoladamente.

Santos (2009), a seu modo, admite a existéncia de um grande desafio para a pratica dos
cuidados paliativos, em relagdo aos assuntos ligados a espiritualidade e ao sofrimento psiquico.
Ja Figueiredo (2009) enfatiza que existem poucos estudos abordando a espiritualidade em cui-
dados paliativos. Para esse autor, a espiritualidade ¢ constantemente confundida com religio-
sidade, porém, ndo sdo sindnimos. “A espiritualidade ¢ um estado real, que ndo estd imediata-
mente disponivel para o homem moderno porque ele estd imerso numa estimula¢do desconcer-
tante e vivendo um materialismo pratico” (RIBEIRO, 2009, p. 181).

A tematica espiritualidade recebeu atencdo na medicina na década de 1990

(SAPORETTI, 2009). Para esse autor, cuidar de um paciente no final da vida requer a expansao
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do entendimento do ser humano e sua sintonia com o espiritual. A complexidade do fator espi-
ritual envolve a relagdo da pessoa com o sublime, com o transcendente, com aquilo que ultra-
passa uma ordem das realidades determinadas: “A dimensao espiritual relaciona o existencial
com o transcendente, seja ele Deus, a natureza, o sobrenatural ou o sagrado” (SAPORETTI,
2009, p. 271). A esse respeito, Panzini & Bandeira (2007) alegam que a espiritualidade esté li-
gada com o significado de vida e a resiliéncia, sendo utilizada como estratégia de enfrentamen-
to das dificuldades vivenciadas.

Numa visao holistica, Ribeiro (2009) afirma que o sentir € o que transporta 0 homem para
as dimensoes transcendentais da realidade. Desse modo, ao considerar a historia sonoro/musical
dos sujeitos e trabalhar com as identidades sonoras vivenciais, 0 musicoterapeuta vai ao encontro
das pessoas no nivel em que elas se encontram (BENENZON, 1985; CRAVEIRO DE SA, 2003).

Compreende-se que a predominancia das cangdes religiosas levou o cuidador a en-
contrar um meio de integrar-se ao Todo e também reintegrar o filho ao Universo na ocasido
de sua morte. De acordo com Ribeiro (2009), a separatividade, a cisao entre Pessoa Humana e
Universo ¢ uma ilusdo que fecha horizontes. Para o autor, espiritualidade ¢ articulagdo, ¢ supe-
racdo da realidade, uma indivisibilidade ‘parte-Todo’, ‘figura-fundo’, ‘espago-tempo’:

“O instrumento principal da espiritualidade ¢ o contato, em primeiro lugar conosco,
depois com o outro e depois com 0 meio ambiente [...] Somente por meio de um profundo con-
tato conosco e com as coisas podemos acessar Deus” (RIBEIRO, 2009, p. 184).

Craveiro de Sa (2003) reforga a ideia de que o tempo musical-musicoterapéutico ¢ um
tempo de coexisténcias, de multiplicidades, de vivenciar temporalidades, acolher formas de
vida numa profunda interacao positiva. Para ela, a musica favorece a integragao, pois ¢ multis-
sensorial, abre canais de comunicagdo, evoca memorias, veicula sentimentos, emogdes ¢ catar-
ses. A autora (2003) ressalta que o setting musicoterapéutico pode tornar-se um ambiente afe-
tivo e reparador, possibilitar o contato com sentimentos, emogdes, conteudos inconscientes e
viabilizar formas de expressao e descargas.

Nesta perspectiva, destacam-se alguns depoimentos das cuidadoras relacionados ao

alivio que sentem ap0s cantar as musicas religiosas:

O poder da musica... assim, a musica tem o poder de me acalmar. Para mim tem.
Quando eu comeco a louvar, comego a ouvir, foge tudo da minha mente, foge tudo,
tudo, preocupacao, angustia (Maria).

Engracado como ¢ a musica. Eu cantei e parece que os pensamentos sumiram da mi-
nha cabeca. Da um alivio (Joana).

A musica ¢ o remédio para minha alma (Maria).
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Ainda com respaldo em Craveiro de Sa (2003) tem-se que, a musica possui uma potén-
cia clinica e que, através do produzir sonoramente em um setting musicoterapéutico, € possivel
vivenciar emocdes diversas. Para a autora, o proprio cantar utilizando o corpo como instrumen-
to ja ¢ um movimento de estender-se para fora de si, e ir além. Assim, musicoterapia e espiri-
tualidade associam-se enquanto continuum de criacdo: “O setting musicoterapéutico apresenta-
-se como um rico complexo semiodtico, onde sons, movimentos, gestos, musicas, cantos e falas

emergem “de” e “para” o mundo” (CRAVEIRO DE SA, 2003, p. 71).

5.2.3 Colcha de retalhos

O tema “colcha de retalhos” foi encontrado no segundo atendimento aos cuidadores
do Caso 2, Jodo e Joana, pais de Sofia. Compreende-se neste tema a esséncia, a simplicidade, o
juntar os pedagos, os retalhos, para costurar uma colcha que serve de abrigo. Neste item encon-
tra-se a dimensao afetiva dos cuidadores enquanto casal.

Sob o olhar de Thomas (2006), na vivéncia de adoecimento de um filho, a dimensao
do casal softre interferéncias, sejam elas de ordem afetiva ou material, que podem ocasionar em
distanciamentos e separacgdes. Para o autor, o profissional deve auxiliar os cuidadores em seus
papéis de conjuges.

O casal trouxe um género musical que, segundo eles, sempre gostaram de ouvir: “mo-
dao”. Percebeu-se que o gosto em comum de marido e mulher foi resgatado durante os atendi-
mentos e possibilitou um momento em que os dois cantaram juntos.

A cangdo “Colcha de Retalhos” interpretada por Cascatinha e Inhana foi trazida no
segundo atendimento. Joana perguntou a pesquisadora: “vocé toca moda? Nos gostamos
muito de modao”. Foi dito afirmativamente que poderia acompanha-los ao violdo. Jodo e
Joana comecaram a sorrir. Nesse momento, Joana sentou-se ao lado do marido, na mureta
que fazia a borda da piscina e cantaram “Colcha de Retalhos”. Sem conhecimento musical,
Jodo fez uma segunda voz sobreposta a primeira voz de Joana. Sofia, que estava no colo do
pai, adormeceu.

Ao final da cang¢ao os dois sorriram, ao que Joana disse: “Nunca cantamos juntos antes.
S6 gostdvamos muito de ouvir modao, mas nunca nos arriscamos a cantar”. Jodo disse sorrindo:
“Acho que estd saindo uma dupla aqui, amor”. Joana expressou-se: “Olha o que a musica faz
com a gente. Todos os meus pensamentos sumiram da minha cabega. Deu um alivio”.

Seguem-se a partitura e letra da cangao:
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Figura 5: Partitura: Colcha de Retalhos. Compositores: Cascatinha e Inhana.

Colcha de retalhos
(Compositor: Raul Torres)

Aquela colcha de retalhos
Que tu fizeste juntando pedagos em pedagos
Foi costurada
Serviu para o nosso abrigo
Em nossa pobreza
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Aquela colcha de retalhos
Esta bem guardada

Agora na vida rica que esta vivendo
Teras como agasalho colcha de cetim
Mas quando chega o frio no
Teu corpo enfermo
Tu hés de lembrar da colcha
E também de mim

Eu sei que hoje ndo te lembras
Dos dias amargos
Que junto de mim fizeste
Um lindo trabalho
Se nesta tua vida alegre
Tens o que queres
Eu sei que esqueceste agora
A colcha de retalhos
Agora na vida rica que esta vivendo
Teras como agasalho
Colcha de cetim
Mas quando chegar o frio no teu corpo enfermo
Tu hés de lembrar da colcha e também de mim

A cancao apresentada possui uma estrutura harmonica simples, baseada predominan-
temente nos acordes maiores de I, V e IV graus da escala. Suscita-se que o casal tenha conse-
guido cantar a duas vozes pelo costume que tém de ouvir modas de viola.

As modas de viola sdo cantadas em duetos, em melodias paralelas com intervalos de
terca ou sexta (REINATO, 2014). E possivel fazer uma associagdo entre a a¢do de cantar em
dueto, paralelamente, com o movimento de marido e mulher sentarem um ao lado do outro para

29 ¢¢

cantar, assemelhando-se a um movimento de “estar ao lado”, “estar junto”.

Craveiro de S (2003) destaca que a musica como terapia pode oportunizar experi-
éncias relacionadas a estabilizacdo ou a desorganizagdo, pois na musica articulam-se diver-
sos padrdes temporais. Neste caso especifico, o canto em duas vozes seguiu uma linearidade,
em que letra e melodia se entrelagaram através da prosddia colaborando para a sucessividade
(CRAVEIRO DE SA, 2003).

Musica, letra, movimentacao no setting, contexto, integram-se, sugerindo que a agao
do casal em “arriscar” cantar juntos pela primeira vez pode ser uma forma de unir os retalhos,
os cacos de cada um e de se refazer, mediante todas as perdas e buscar for¢a um no outro, abri-
gando-se na mesma colcha.

Caselatto & Motta (2002) afirmam que o casal sofre bastante com a doencga do filho,

podendo ocorrer um afastamento. Muitas vezes ocorre de um conjuge ndo reconhecer a dor
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do outro ou de priorizar a sua. Para os autores, cuidar da dimensao do casal ¢ uma forma de
favorecer a diminui¢ao de problemas durante o tratamento e também separagdes apds a morte
do filho. Conforme depoimento de Jodo, percebe-se a dimensdo do casal afetada pelo adoeci-

mento da filha:

Agora que nossa filha se foi, ficamos s6 nds dois aqui. Até isso vamos ter que rea-
prender (Jodo, no primeiro atendimento apo6s a morte da filha).

Ha dois anos que colocamos Sofia para dormir no quarto com a gente, para cuidar
dela durante a noite. Ela dorme com a mae na cama e eu no colchido no chao (Joao).

Thomas (2006) aborda a questdo do cansaco fisico e emocional dos cuidadores que,
com a cronicidade da doenga, o longo tempo dedicado as demandas de cuidados, as tensdes ge-
radas com o agravamento da doenca, podem causar exaustdo. Em geral a mulher envolve-se
com as responsabilidades com o filho, com a casa; ja 0 homem, fica responsdvel por prover ma-
terialmente sua familia. As necessidades de aten¢do a criancga enferma fazem com que o casal
ndo consiga tempo para vivenciar momentos juntos, dialogar entre si (THOMAS, 2006).

Compreende-se, neste caso, que a experiéncia musical, ao viabilizar o canto conjun-
to da moda de viola, atuou como um meio de resgatar o olhar para a relagdo marido e mulher,
muitas vezes, comprometida pelas necessidades de cuidados a crianga. Enquanto cantavam, en-
treolharam-se e, ao final, sorriram, compartilhando um tempo existencial do casal.

Nos atendimentos que se seguiram, ndo foi possivel outro momento semelhante. No
terceiro atendimento havia a presenca de visitas na casa. Isto gerou uma dindmica em que os
parentes escolheram musicas para cantar para a crian¢a. No quarto atendimento, Jodo teve um
atraso no horario de saida do trabalho, chegando a residéncia no momento de fechamento da
sessdo. O quinto atendimento, Gltimo com a crianga em vida, foi realizado em um horario mais
cedo em que Jodo se encontrava no trabalho, pois a familia se preparava para viajar no final do
dia a fim de levar a crianga para visitar os parentes no interior.

Mesmo tendo ocorrido uma tnica vez, o canto da moda de viola evidenciou a impor-
tancia desse momento para os dois, considerando-se as falas dos cuidadores e os sorrisos ao fi-
nal da cancdo. O resgate de uma cancao da preferéncia deles possibilitou que ambos arriscas-
sem o canto juntos, experimentassem algo novo em meio a uma vivéncia de perdas.

Craveiro de S4 (2003) ressalta que o setting musicoterapéutico abre possibilidades que
transformam for¢as ndo sonoras em sonoras, auxiliando as pessoas na descoberta de suas potén-
cias. Aldridge (2001) também assinala que a musica em musicoterapia, a partir do movimento

de permitir a pessoa tocar, cantar, trazer para o setfting o que pertence a sua historia e seu ser,
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favorece o encontro, o contato, e pode auxiliar a transcender o momento de sofrimento levando

os envolvidos na atividade a reconhecer novas possibilidades.

5.2.4 Cantando juntos

Este tema abrange as musicas infantis presentes em todos os atendimentos musicote-
rapéuticos. Compreende-se que o cuidador sente-se realizado quando vé o filho cantando, sor-

rindo ao entoar as musicas de que gosta, conforme depoimentos:

Eu gostei demais de hoje, minha filha, porque vocé cantou, participou, escolheu mu-
sicas. Gostei demais. A mamae ama quando vocé€ acompanha (Joana).

Vocé esta trazendo este trabalho aqui. Se vocé traz alegria para a minha filha, isso ¢
a coisa mais importante para mim (Joao).

Vamos esta que a Sofia gosta (Joana).
Filha escolha uma daquelas que nos sabemos cantar junto, o tanto que ¢ bom (Joana).

Conte para o seu irmao que vocé esta cantando com uma amiga do hospital (Joana,
enquanto Sofia atendia o irmao ao telefone).

A mamae acha tao bom quando vocé escolhe musica, a mamae acha tdo bom quan-
do vocé canta (Joana).

As meninas gostam de zoada. Mesmo assim ouvindo as zoadas ¢ muito bom. Elas
se alegram e se divertem também. Porque aqui elas reclamam muitas vezes que eu
ndo posso sair para passear com elas. Ta aqui ha muito tempo mas nao pode ir num
shopping, ndo pode ir em lugar nenhum. Porque ndo tem como eu estar saindo com
Pedro. E muito legal esses horérios que elas podem fazer zoada e brincar junto com
nds aqui, todo mundo (pausa). (...) acho que as meninas ficam muito triste de ver o
irmao assim (Maria, utiliza a palavra zoada ao referir-se as criangas cantando. Zoada
¢ um termo utilizado em sua cultura regional).

Durante o canto de diversas musicas infantis pedidas pelas criangas, como: “A galinha
pintadinha”, “Pintinho Amaralinho”, “O sapo ndo lava o pé¢” (Anexo V). Entre as mais canta-
das, destaca-se “O sitio do Tio Lobato”. A cancdo era pedida ndo somente pelas criangas, mas

também pelos cuidadores, conforme suas falas:

Cante aquela dos bichinhos, Lara (Maria, pedindo a musica do Tio Lobato).

Sofia, vamos cantar aquela dos bichos? (Joana, referindo-se a musica do Tio Lobato).
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(Cangao tradicional infantil)

O tio Lobato tinha um sitio, ia, ia, 6
E no seu sitio tinha cachorrinho, ia, ia, 6
Era au, au, au, pra ca
Era au, au, au, pra la
Era au, au, au, pra todo lado
Ia, ia, 0

Sempre que esta cancdo era escolhida para ser re-criada no setting, a pesquisadora fa-
zia a dindmica em que cada participante escolhia um “bicho” de cada vez e depois todos imita-

vam os sons de modo mais parecido com o som do animal, conforme consigna a seguir:

O tio Lobato tinha um sitio, ia, ia, 0
E no seu sitio tinha [coloca-se o animal escolhido], ia, ia, 6
Era [imita-se o som do animal], pra ca
Era [imita-se o som do animal], pra 14
Era [imita-se o som do animal], pra todo lado
Ia, ia, 0

Com essas atividades conseguia-se grande interagdo entre todos os presentes. Era re-

alizado um movimento circular, em que cada um tinha a sua vez. Animais diversos eram colo-
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cados no sitio, como: cachorro, cavalo, galinha, vaca, pato, bezerro, boi, pato, pintinho, elefan-
te, galo. Entdo, foi possivel observar que se criou um momento de muita cumplicidade entre os
cuidadores e as criancas. Havia muita cooperagdo, um auxiliava o outro quando alguém nao se
lembrava de qual animal colocar na sua vez.

Os momentos de imitar os sons de animais ocasionavam risadas e, algumas vezes, gar-
galhadas. Cuidadores e criangas sorriam uns com os outros € uns dos outros.

Percebeu-se que os cuidadores evocavam seu universo infantil para compartilhar o
mesmo tempo de vida da crianca. Esta era a hora que os cuidadores utilizavam instrumentos
musicais; escolhiam chocalhos, pandeiros, para acompanhar as criangas.

De acordo com Oaklander (1980), a oportunidade de criar € prazerosa. Pode-se dizer
que a re-criagdo das musicas infantis possibilitou um momento para o “brincar”. De acordo com
Winnicott (1977), a brincadeira cria um espago de organizacao. Tratando-se especificamente da
cangdo “Sitio do tio Lobato”, o movimento interativo, tornou-se uma brincadeira musical que
permitiu a cada um ter uma existéncia independente nos papéis dos animais. Winnicott (1977)
afirma que os ajustes de papéis no processo de brincar auxiliam na organizacao psiquica.

Teles e Valle (2010), advertem que a doenga na infancia ¢ algo delicado por tratar-se
de uma fase em que o ser humano esta formando sua identidade. A crian¢a ainda ndo faz dife-
renciacao entre o0 mundo externo e o interno. Seu mundo esté ligado ao imaginario. Gramacho
(2012) traz a reflexdo de que a crianga esta sob o signo do “maravilhamento”, da experimenta-
¢ao e da familiarizacdo com o mundo.

Torna-se importante ressaltar que, nesse momento, as duas criangas enfermas, muitas
vezes se encontravam apaticas, em virtude da debilidade fisica causada pelos sintomas avanca-
dos da doenga. Porém, na hora de cantar as cangdes infantis, as criancas alteravam sua postura
corporal esforgcando-se para escolher e tocar um instrumento, assim como para cantar.

Compreende-se que este momento de recriar cangdes infantis cause bem-estar aos cui-
dadores por verem sua crianga voltar a ser crianga, uma vez que a doenca nao condiz com o uni-
verso infantil. Dessa forma, ao ver o filho cantando, o cuidador pode sentir, por um momento,
que seu filho afastou-se da doenca e esta desfrutando do que pertence a sua idade, atuando como
uma forma de compensacao e reparagdo das perdas. Ao re-criar musicalmente os bichos, os sa-
pos que nao lavam o pé, a dona aranha que sobe pela parede, a dona baratinha, etc., o cuidador
percebe sua crianga voltando a sua plenitude infantil e, dessa maneira, alegra-se, conforta-se e
se sente autorizado para também brincar e sorrir junto com o filho.

Neste contexto, a musicoterapia possibilitou uma forma de ajudar a viabilizar as ex-
pressoes dos cuidadores com as criangas, nao deixando no esquecimento toda a complexidade

de sentimentos de cada um.
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5.3 Depoimentos sobre a musica e a musicoterapia

Apresentam-se neste item alguns depoimentos dos cuidadores relacionados especifica-
mente a musica ¢ a musicoterapia. Em relacao a utilizagao de musicas nas residéncias, consta-
tou-se que os cuidadores das duas criangas ouviam musicas todos os dias no ambiente domésti-
co. No primeiro caso, a cuidadora Maria possuia um pen drive com musicas evangélicas que era
tocado em seu aparelho de som portatil. No segundo caso, a cuidadora Joana utilizava musicas
que tinha acessava pela internet. Joana deixava o notebook ligado durante o dia com musicas de
sua preferéncia ou com musicas infantis para a filha.

Em relacdo ao uso de musicas em casa, seguem-se alguns depoimentos:

Passo quase o dia todo com musicas tocando em casa. Fica assim bem baixinho, mas
sempre tocando. As vezes religiosas, as vezes romanticas (Joana).

Coloquei as musicas e ela dormiu bem tranquila. Ela gosta muito (Joana, relatando
que encontrou uma sequéncia de musicas religiosas na internet e colocou para a fi-
lha ouvir).

Escutamos muitos hinos em casa. Eu ligo, as meninas ligam, cantam junto. O Joao
gosta muito também, na hora de dormir coloco baixinho (Maria. Hinos, segundo a
cuidadora, sdo musicas religiosas).

Em relacdo a musica:

A musica me acalma. Eu ja tive momentos muito dificeis. A miisica me ajuda a so-
breviver. Minha mae me falou “minha filha eu ndo t6 acreditando que isso tudo esta
acontecendo”. A minha mae falou que eu ndo ia dar conta de suportar estar com o fi-
lho doente assim. Embora tenha momentos que a gente enfraquece (Maria).

Essa musica vai parecer com ele para o resto da vida. Essa vai ficar para o resto da
vida parecida com ele, ele gosta muito dessa musica (Maria, apds cantarmos uma
musica escolhida por Pedro).

Em relacdo a musicoterapia:

Antes eu tava com mais medo de ficar em casa com ele. As vezes quando eu ia pra
14 (hospital) eu queria mais era ficar [4 mesmo do que vir com medo. Mas agora nao.
Depois que vocé esta vindo ajudar a gente, ¢ as vizinhas me ajudando, sinto mais
seguranc¢a. Ontem mesmo a doutora perguntou se eu queria ficar com ele no hospi-
tal. Eu falei: ndo doutora, eu ndo t6 aguentando. Se por acaso eu ver alguma coisa
diferente eu ja trago ele correndo de novo (Maria, no 10° atendimento musicotera-
péutico).
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Musicoterapia ¢ muito bom. E ali dentro daquele hospital precisa muito de musi-
ca. Ali as maes precisam, nao so as maes, mas todas as pessoas que estdo sofrendo.
Necessitam muito de ajuda. Porque ali tem pessoas que se fecham e ndo falam. Mas
ali tem pessoas que a alma esta gritando, que se pudesse sair gritando, a alma deles
estdo pedindo socorro. Nos, pelos menos assim se apega a Deus, por isso que eu lou-
vo a Ele, agradeco a Ele. Eu falo ao Senhor, eu t6 aqui Senhor. Mas ali no hospital eu
sofro de ver as pessoas softrer. E o trabalho dela ali ¢ muito bom (Maria).

Eu gosto muito quando vocé vem. A gente fica cantando e conversando, né. E mui-
to bom, eu gosto. Depois que vocé comegou a vir visitar ¢ muito bom e ajuda nos
(Maria).

De acordo com as falas dos cuidadores, a musica ¢ um elemento de ajuda na vida deles,
sendo utilizada em suas residéncias como suporte, tanto para eles quanto as criancas. Os depoi-
mentos obtidos de forma espontanea ao longo dos atendimentos desvelam o reconhecimento da

importancia de musicoterapia como apoio emocional.
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CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista o exposto neste estudo, depreende-se que a musicoterapia auxilia no
alivio de angustias dos cuidadores ao proporcionar meios de expressao e o compartilhar de sen-
timentos. Os cuidadores expressaram-se predominantemente por meio da re-criagdo musical,
do canto de can¢des. Compreende-se, pois, que o cantar atuou como movimento de “sair de
dentro de si”, “colocar para fora”, “gritar a dor cantando”. Neste estudo, notou-se que os cui-
dadores escondiam o seu sofrimento, suas lagrimas, acreditando que, assim agindo, estariam
protegendo a crianga.

A experiéncia musical mais utilizada pelos cuidadores foi a re-criagdo musical. Os
atendimentos musicoterap€uticos foram repletos de cangdes, sendo observadas as preferéncias
musicais destes sujeitos. Obteve-se neste trabalho o conhecimento de que os pais nos atendi-
mentos musicoterapéuticos utilizavam musicas para eles e também para a crianga ao percebe-
rem que ela se acalmava ou se alegrava ao ouvir ou cantar. Isto indica a importancia da musi-
coterapia como suporte terapéutico a pessoas que vivenciam uma situagdo de perdas objetivas
e subjetivas.

Nos atendimentos, os pais traziam muitas musicas religiosas. Nesse movimento o re-
pertorio religioso tornou-se um suporte as necessidades espirituais destes cuidadores. ‘Deus’
esteve sempre presente nas falas dos progenitores como uma seguranga € amparo para toda a
dor que estavam vivendo. Depreende-se que cantar musicas religiosas possibilita ao cuidador
o contato com uma forca transcendente que consola e assegura esperanga, quando os recursos
fisicos se encontram no seu limite maximo. A musica os leva a “ir além” e alcangar um sentido
maior para a dor, bem como nao cair em desespero.

Em relacdo ao uso de instrumentos musicais, foi possivel perceber que os cuidadores
utilizavam-nos somente quando recriavam cang¢des com as criangas. Nos demais momentos, o
instrumento musical predominante foi a voz, através do canto.

O registro da composi¢cdo musical disponibilizada pela pesquisadora em um meio
material (cd e pen drive) foi mostrado a varias pessoas do circulo social de uma cuidadora.
Constatou-se, pois, que o registro fisico pode gerar efeitos na dimensao social do cuidador.

Deduz-se que os atendimentos musicoterapéuticos domiciliares permitiram um conta-
to aprofundado com a vivéncia dos participantes da pesquisa, possibilitando conhecer aspectos
que o contexto hospitalar ndo viabiliza. Ao mesmo tempo, este modo de coleta de dados con-
firmou a complexidade da utilizagdo da abordagem qualitativa, que leva o pesquisador a apro-

ximar-se da experiéncia do sujeito tal como esta ¢ vivida. Mergulhar na vivéncia dos sujeitos
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gera um desafio ao pesquisador, principalmente em situagdes que envolvem uma carga emocio-
nal grande, como neste caso em que os pais estao despedindo-se gradativamente de seus filhos.

A musica, como material sensivel que evoca memorias e causa sensacdes, afeta tam-
bém o pesquisador. Assim, confirma-se a necessidade do rigor metodolégico por parte do in-
vestigador que lida na interagdo com o outro, ressaltando-se o carater intersubjetivo presente
na pesquisa.

Foi possivel constatar que a musicoterapia ¢ um importante recurso nos cuidados pa-
liativos, vez que contempla necessidades de dimensdes biopsicosocioespirituais. Neste estudo,
os cuidadores familiares puderam expressar seus sentimentos, compartilhar suas experiéncias
por meio do fazer musical, do didlogo, o que mostrava que os auxiliava no enfrentamento das
situacdes vivenciadas. A musica abriu possibilidades de expressao, de encontros em meio a des-
pedida que se anunciava. A musicoterapia possibilitou ao cuidador cantar suas musicas prefe-
ridas, viabilizou um meio de apoio espiritual através das cancdes religiosas, proporcionou mo-
mentos de intimidade, cumplicidade e descontragdo entre as pessoas envolvidas na problema-
tica da doenga.

A prontidao dos cuidadores em receber a pesquisadora em suas casas indicou que a
assisténcia domiciliar ¢ de extrema relevancia, pois, quando a crianga em cuidados paliativos e
seus cuidadores vao para casa, os vinculos terapéuticos com os profissionais da equipe do hos-
pital permanecem, assim como as necessidades de receberem suporte terapéutico.

Registrou-se com uma cuidadora que, somente no décimo atendimento domiciliar,
houve a manifestacdo de sentir-se melhor em casa com a crianga enferma. Verifica-se com isto
que, nem todo cuidador sente-se preparado para estar longe do hospital com sua crianga grave-
mente enferma. Segundo a cuidadora, as idas da pesquisadora a sua casa para a realiza¢do dos
atendimentos musicoterapéuticos lhe proporcionou seguranca ¢ a levou a percepcao de que, em
casa, a familia poderia ficar reunida. Desse modo, acredita-se que a presenga do profissional
musicoterapeuta serviu como elemento importante na construcao de uma rede de apoio ao cui-
dador.

Neste trabalho foi possivel identificar que o setting domiciliar ndo € restrito aos que re-
sidem na casa. Em um contexto de atendimento domiciliar, o musicoterapeuta pode ter que lidar
com a presenca de vizinhos, visitas e interferéncias sonoras proximas ao ambiente.

Compreendeu-se que a musica, ao agregar pessoas da casa no mesmo espago, no mes-
mo tempo vivencial, pode ser favoravel aos processos de ajustamento necessarios a situagdo de
luto antecipatorio. Nesse sentido, permite a integragdo entre os membros da familia e a expres-
sdo de sentimentos podendo contribuir para maior equilibrio no enfrentamento de uma situagao

de perda por morte.
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Por fim, acredita-se que este estudo servird como subsidio para novas pesquisas e, tam-
bém, para a pratica clinica, embora se ressalte o reconhecimento do carater transitério de uma
investigagdo cientifica.

Com esta dissertacdo espera-se contribuir com conhecimentos sobre a musicoterapia
no auxilio aos cuidadores familiares que enfrentam situagdes ligadas ao agravamento da doenca
e a terminalidade da vida da crianga. Espera-se também colaborar para a melhoria da qualidade

de vida desses cuidadores, conforme preconizam os cuidados paliativos.
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APENDICE I
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — CUIDADOR

SERVIGO PUBLICO FEDERAL .‘

UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS ® ©
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MUSICA/MESTRADO UFG

Associagao de Combate ao Cancer de Goias
Hospital Araujo Jorge
Servigo de Oncologia Pediatrica
Servigo de Musicoterapia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Lara Teixeira Karst, musicoterapeuta do Servigco de Oncologia Pediatrica.
Apresento este termo a vocé para lhe convidar, como voluntario(a) de uma pesquisa para concluséo
do curso de Mestrado em Mdsica, na linha de pesquisa Musica, Educagédo e Saude da Universidade
Federal de Goias.

Apos ler com atengéo este documento e ser esclarecido(a) sobre as informagdes a seguir,
no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine em todas as folhas das duas vias deste documento.
Uma via ficard com vocé e a outra é com a pesquisadora responsavel.

Em caso de recusa, sinta-se a vontade em nao participar. Isto ndo ira interferir em nada na
assisténcia que vocé recebe no hospital e vocé nao sera responsabilizado ou penalizado em hipétese
alguma, bem como a criancga.

Se vocé tiver duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora, Lara Teixeira Karst, pelo telefone: (62) 9905-0621, podendo inclusive ligar a cobrar.
Em caso de duvidas sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa, vocé podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Associagdo de Combate ao Cancer em Goids, no
telefone: (62) 3243- 7050 ou no endereco: Rua 239, n° 206, 2°andar — Edificio Albergue Filhinha
Nogueira — Setor Leste Universitario.

INFORMAGOES SOBRE A PESQUISA:

Este termo de consentimento esta sendo aplicado pela pesquisadora Lara Teixeira Karst,
graduada no curso de Musicoterapia pela Universidade Federal de Goias e aluna mestranda do
Programa de P6s-Graduacao em Musica da UFG; na linha de pesquisa: Musica, Educagéo e Saude.
A pesquisa intitulada “A musicoterapia na assisténcia domiciliar aos cuidadores da crianga em
cuidados paliativos oncolégicos” sera desenvolvida por essa pesquisadora, sob a orientagdo da
Dra. Célia Maria Ferreira da Silva Teixeira.

O objetivo dessa pesquisa consiste em estudar como a musicoterapia pode ajudar os
cuidadores da crianga gravemente enferma, durante os dias que estiver em casa, de alta hospitalar.
Levar a casa dos cuidadores a proposta de cantar, utilizar instrumentos musicais, inventar cangdes,
valorizando o fazer musical como importante meio de expressdo de sentimentos e mantenedor da
qualidade de vida da crianga e seus cuidadores.

O processo de pesquisa se dara por meio de atendimentos de musicoterapia realizados
pela pesquisadora, em que serdo trabalhadas atividades como cantar, ouvir, improvisar, compor
musicas que fagam parte dos costumes musicais vivenciados pelos cuidadores e pela crianga.
Estima-se que serdo realizados seis atendimentos de musicoterapia, organizados duas vezes na
semana, sendo um atendimento exclusivo ao(s) cuidador(es) participante(es) e um atendimento com
o(s) cuidador(es) e a crianga. Cada atendimento ter4d a duragdo de uma hora. A duragéo e a
frequéncia dos atendimentos poderdo ser alteradas conforme a necessidade e disponibilidade da
familia. Caso haja necessidade de internacdo da crianga durante o periodo dos atendimentos, os
atendimentos serao feitos no hospital, se for da vontade dos cuidadores e da crianca.

Nos atendimentos serdo utilizados instrumentos musicais como o violdo, chocalhos,
aparelhos de micro-system, gravador. Os atendimentos serdo gravados em audio e seréo transcritos
logo apods o término, para cunho de manutengéo da fidelidade da fala dos participantes e para registro
da produgao musical.
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Os dados colhidos seréo analisados em conjunto com os dados colhidos dos outros
participantes da pesquisa, para que possamos compreender como os cuidadores da crianga
expressam os sentimentos relacionados ao objetivo da pesquisa.

Mesmo prevendo que nao ha nenhum risco a vocé ou a crianga, prejuizo ou desconforto, €
resguardado a vocé o direito de retirar o seu consentimento como participante a qualquer tempo, sem
que isto acarrete qualquer penalidade. Os supostos danos psicolégicos serdo minimizados através de
recursos metodoldégicos dos pesquisadores que possuem formagédo académica que habilita a realizar
0 processo musicoterapéutico preservando a integridade dos participantes. Como beneficios vocé
podera passar por experiéncias de ouvir musica, tocar instrumentos, cantar, inventar musicas, compor
musicas, expressar e compartilhar sentimentos.

Lembramos que para a participagdo na pesquisa vocé necessitara dispor de seu tempo.
Nao havera nenhum tipo de pagamento ou gratificagéo financeira pela sua participagéo na pesquisa.
Todos os atendimentos seréo inteiramente gratuitos. A sua identidade, bem como de outros
participantes serdo mantidas em sigilo. O material coletado servira unicamente para ser apresentado
em forma de dissertagao de mestrado, publicagao de artigos cientificos, apresentagédo em congresso.
E dada a garantia de que os dados coletados ndo serdo armazenados para estudos futuros.
Ressalta-se que os registros ficardo em posse da pesquisadora. Esta pesquisa e a divulgagdo do
material cientifico visam contribuir para melhorar a qualidade de vida das familias que enfrentam
situagdes semelhantes, assim como contribuir com novos conhecimentos sobre terapias de
humanizagéo na assisténcia domiciliar em saude.

Lara Teixeira Karst
Musicoterapeuta do Servigo de Oncologia Pediatrica e
Pesquisadora Responsavel

CONSENTIMENTO DA PESQUISA

Eu, , RG CPF

, abaixo assinado, concordo em participar do estudo “A musicoterapia

na assisténcia domiciliar aos cuidadores da crianga em cuidados paliativos oncolégicos”,
como sujeito. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela pesquisadora Lara Teixeira Karst
sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participagdo. Em nenhum momento terei o meu nome publicado ou exposto por
qualquer razao, e caso seja necessario, sera trocado como forma de manter minha privacidade, bem
como o da criangca sob minha responsabilidade. Foi-me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou interrupgéo de meu

acompanhamento/ assisténcia/tratamento).

Goiania, / /

Nome e Assinatura do sujeito:

Assinatura Dactiloscopica:
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Associacdo de Combate ao Cancer de Goias
Hospital Aradjo Jorge
Servigco de Oncologia Pediatrica
Servigo de Musicoterapia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome ¢é Lara Teixeira Karst, musicoterapeuta do Servigo de Oncologia Pediatrica.
Apresento este termo a vocé para lhe convidar, como voluntario(a) de uma pesquisa para
conclusdo do curso de Mestrado em Musica, na linha de pesquisa Musica, Educagéo e Saude da
Universidade Federal de Goias.

Apods ler com atencédo este documento e ser esclarecido(a) sobre as informagdes a
seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine em todas as folhas das duas vias deste
documento. Uma via ficara com vocé e a outra € com a pesquisadora responsavel.

Em caso de recusa, sinta-se a vontade em nao participar. Isto ndo ira interferir em nada
na assisténcia que vocé recebe no hospital e vocé nao sera responsabilizado ou penalizado em
hipotese alguma, bem como a crianga.

Se vocé tiver duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora, Lara Teixeira Karst, pelo telefone: (62) 9905-0621, podendo inclusive ligar a cobrar.
Em caso de duvidas sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa, vocé podera entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Associagdo de Combate ao Cancer em Goias,
no telefone: (62) 3243- 7050 ou no endereco: Rua 239 n° 206 2°andar — Edificio Albergue Filhinha
Nogueira — Setor Leste Universitario.

INFORMAGOES SOBRE A PESQUISA:

Este termo de consentimento esta sendo aplicado pela pesquisadora Lara Teixeira
Karst, graduada no curso de Musicoterapia pela Universidade Federal de Goias e aluna mestranda
do Programa de Pdés-Graduagdo em Musica da UFG; na linha de pesquisa: Musica, Educagéo e
Saude. A pesquisa intitulada “A musicoterapia na assisténcia domiciliar aos cuidadores da
crianca em cuidados paliativos oncolégicos” serd desenvolvida por essa pesquisadora, sob a
orientacao da Dra. Célia Maria Ferreira da Silva Teixeira.

O objetivo dessa pesquisa consiste em estudar como a musicoterapia pode ajudar os
cuidadores da crianga gravemente enferma, durante os dias que estiver em casa, de alta
hospitalar. Levar a casa dos cuidadores e da crianga a proposta de cantar, utilizar instrumentos
musicais, inventar cangdes, valorizando o fazer musical como importante meio de expresséao de
sentimentos e mantenedor da qualidade de vida da crianga e seus cuidadores.

O processo de pesquisa se dara por meio de atendimentos de musicoterapia realizados
pela pesquisadora, em que seréo trabalhadas atividades como cantar, ouvir, improvisar, compor
musicas que fagam parte dos costumes musicais vivenciados pelos cuidadores e pela crianga.
Estima-se que serdo realizados seis atendimentos de musicoterapia na sua casa, organizados
duas vezes na semana, sendo um atendimento exclusivo ao(s) cuidador(es) participante(s) e um
atendimento com o(s) cuidador(es) e a crianga.

Sendo um dos objetivos especificos da pesquisa, investigar os possiveis efeitos da
musicoterapia ao cuidador durante o atendimento com a crianga, sera obtido este consentimento
do responsavel legal para que a crianga participe dos atendimentos da pesquisa. A crianga nao
serd sujeito da pesquisa, dessa forma, serdo analisados somente os discursos de seus
cuidadores, entdo sujeitos da pesquisa. A identidade de sua crianca sera mantida em sigilo e sua
participagédo sera exclusivamente no atendimento em interagdo com seu(s) cuidador(es).

No atendimento com a crianga, a crianga podera participar cantando, tocando
instrumentos musicais, escolhendo cang¢des para ouvir e/ou cantar acompanhada por seu(s)
cuidador(es) e pela musicoterapeuta pesquisadora. No momento de atendimento junto com a
crianga, os cuidadores também poderdo oferecer alguma musica para a crianga, poderdo cantar
junto, inventar cantigas, compor musicas, tocar instrumentos musicais.

Cada atendimento tera a duragdo de uma hora. A duragdo e a frequéncia dos
atendimentos poderéo ser alteradas conforme a necessidade e disponibilidade da familia. Caso

122



SERVIGO PUBLICO FEDERAL o @
UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS ® ©
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM o9

MUSICA/MESTRADO UFG

haja necessidade de internacao da crianga durante o periodo dos atendimentos, os atendimentos
serédo feitos no hospital, se for da vontade dos cuidadores e da crianga.

Nos atendimentos serdo utilizados instrumentos musicais como o violdo, chocalhos,
aparelhos de micro-system, gravador. Os atendimentos serdo gravados somente em audio e serdo
transcritos logo apés o término, apenas para cunho de manutencdo da fidelidade da fala dos
participantes e para registro da produgao musical.

Os dados colhidos serdo analisados em conjunto com os dados colhidos dos outros
participantes da pesquisa, para que possamos compreender como os cuidadores da crianga
expressam os sentimentos relacionados ao objetivo da pesquisa.

Mesmo prevendo que ndo ha nenhum risco a vocé ou a crianga, prejuizo ou
desconforto, é resguardado a vocé o direito de retirar o seu consentimento como participante a
qualquer tempo, sem que isto acarrete qualquer penalidade. Os supostos danos psicologicos
serdao minimizados através de recursos metodoldgicos dos pesquisadores que possuem formacao
académica que habilita a realizar o processo musicoterapéutico preservando a integridade dos
participantes. Como beneficios vocé podera passar por experiéncias de ouvir musica, tocar
instrumentos, cantar, inventar musicas, compor musicas, expressar e compartilhar sentimentos.

Lembramos que para a participagdo na pesquisa vocé necessitara dispor de seu
tempo. Nao havera nenhum tipo de pagamento ou gratificagao financeira pela sua participagéo na
pesquisa. Todos os atendimentos serdo inteiramente gratuitos. A sua identidade, bem como de
outros participantes serdo mantidas em sigilo. O material coletado servira unicamente para ser
apresentado em forma de dissertacdo de mestrado, publicagdo de artigos cientificos,
apresentagdo em congresso. E dada a garantia de que os dados coletados ndo serdo
armazenados para estudos futuros. Ressalta-se que os registros ficardo em posse da
pesquisadora. Esta pesquisa e a divulgagdao do material cientifico visam contribuir para melhorar a
qualidade de vida das familias que enfrentam situagbes semelhantes, assim como contribuir com
novos conhecimentos sobre terapias de humanizagéo na assisténcia domiciliar em saude.

Lara Teixeira Karst
Musicoterapeuta do Servico de Oncologia Pediatrica e
Pesquisadora Responsavel

CONSENTIMENTO DA PESQUISA

Eu, , responsavel legal pelo
paciente , aceito a participagdo desta crianca
nesta pesquisa. Fui comunicado dos objetivos e interesses cientificos desta pesquisa e
compreendo que a crianga sob minha responsabilidade tem a liberdade de participar ou n&o da
pesquisa. Além disso, reconhego que tenho a liberdade de fazer perguntas a qualquer momento,
sempre que houver duvidas e quando julgar necessario. E também esclarecido que a participagao
da crianga é voluntaria podendo se retirar do estudo a qualquer momento que desejar sem
prejuizo ao tratamento médico, hospitalar que tenho recebido nessa Instituigdo. Em nenhum
momento terei o meu nome publicado ou exposto por qualquer razdo, e caso seja necessario, sera
trocado como forma de manter minha privacidade, bem como o da crianga sob minha
responsabilidade. Os pesquisadores se comprometem a manter confidéncia toda e qualquer
informacao que possa nos identificar individualmente.

Goiania, de de

Assinatura dos pais e/ou representante legal da crianga:

Assinatura da crianga-participante (caso ja consiga):
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Numero do Parecer: 477.287
Data da Relatoria: 18/12/2013

Apresentagao do Projeto:

Protocolo instruido com os seguintes documentos:folhas de rosto do CEP e do CONEP, submissdo ao
Comité de Etica do Hospital Araujo Jorge, termos de anuéncia do Diretor Técnico do Hospital Araujo Jorge e
da médica responsavel pelo Setor de Oncologia Pediatrica do mesmo hospital,orgcamento detalhado, projeto
de pesquisa,curriculo lattes e termo de compromisso dos pesquisadores envolvidos, declaragdo do
financiamento da FAPEG, modelos de TCLE para responsavel legal e outro para cuidadores das criangas,
cronograma. Pretende-se por meio desta realizar investigacdes acerca da relagdo musica/saude com foco
no processo especifico de tratamento oncoldgico pediatrico, em casos avangados da doenga e com mau
prognostico. O objeto de estudo centra-se nas contribuigdes da musicoterapia na assisténcia domiciliar aos
cuidadores da crianga em cuidados paliativos oncoldgicos. A duragdo para coleta de dados em campo esta
estimada para ocorrer em quatro meses. Para cada familia, estima-se que seis atendimentos de
musicoterapia sejam suficientes para a obtengao de respostas para os objetivos propostos no estudo. A
coleta de dados sera realizada no ambiente domiciliar dos cuidadores da crianga. Caso haja necessidade de
internacao da crianga durante o periodo dos seis atendimentos estipulados, havendo a anuéncia dos
sujeitos, a coleta de dados sera feita no hospital.
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Objetivo da Pesquisa:

A pesquisa tem como objetivo geral adentrar ao universo dos cuidadores da crianga e suas relagdes, na
busca de investigar como a musicoterapia pode auxiliar os cuidadores no processo de enfrentamento das
situagOes referentes a terminalidade da vida da crianga. Os sujeitos serdo cuidadores de cinco criangas
atendidas no Setor de Oncologia Pediatrica do Hospital Araujo Jorge (ACCG), que ja estejam devidamente
informados pela equipe médica.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: As intervengdes musicoterapéuticas sdo praticas nao invasivas de terapia. Esta pesquisa nao
acarreta danos a dimensao fisica dos sujeitos. Supostos danos psicoldgicos serdo minimizados por meio do
manejamento adequado dos recursos metodolégicos dos pesquisadores. Todo o processo sera
supervisionado e acompanhado pela orientadora da pesquisa. Beneficios: Os sujeitos participantes poderao
ser beneficiados no que se refere a possibilidade que terdo de expressar seus sentimentos, podendo
compartilhar suas experiéncias e receberem o suporte terapéutico para o enfrentamento das situagdes

vivenciadas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Havera o uso de prontudrios dos pacientes cujos cuidadores sdo os participantes da pesquisa. A consulta
no prontuario sera realizada no Hospital Araujo Jorge - ACCG, no Setor de Oncologia Pediatrica. Este
procedimento foi autorizado previamente pelo Diretor Técnico da instituicdo, pela Chefia do Arquivo Médico
e Chefe do Setor de Oncologia Pediatrica. Os dados coletados serdo utilizados apenas para a pesquisa em
questao, ndo sendo armazenados para estudos futuros, garantindo total sigilo dos nomes dos sujeitos que
irdo participar da pesquisa. Critérios de inclusdo: Cuidador(es) principal(ais) da crianga, ou seja, a(s)
pessoa(s) que é responsavel pelas principais tarefas diarias de dedicar apoio, atengédo e cuidados ao
enfermo (WANDERLEY, 1998). Sujeitos que consentirem em participar da pesquisa de forma voluntaria por
meio da assinatura do TCLE. Cuidadores que durante a alta hospitalar mantenham residéncia em Goiania-
GO. Cuidadores que ja estejam devidamente informados pela equipe médica sobre o tratamento
paliativo,confirmado pelo prognéstico clinico. Os sujeitos serdo cuidadores de cinco criangas atendidas no
Setor de Oncologia Pediatrica do Hospital Araujo Jorge (ACCG), que ja estejam devidamente informados
pela equipe médica sobre o tratamento paliativo e sobre o progndstico limitado de vida da crianga. Estima-se
que para cada crianga sejam atendidos dois cuidadores, totalizando quinze sujeitos. A pesquisadora entrara
em contato com os cuidadores das familias indicadas. Sera feita uma apresentagéo sobre a proposta do
estudo, sobre a musicoterapia e as
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intervencdes musicoterapéuticas e coleta de dados. Coleta de dados prevista para dezembro de 2013. Os
discursos analisados serdo dos cuidadores, como por exemplo, 0os sentimentos surgidos enquanto o
cuidador canta com a crianga ou dedique uma musica composta para a crianga. Intervengdes
Musicoterapéuticas: A coleta de dados sera realizada por meio de atendimentos musicoterapéuticos feitos
pela pesquisadora, entrevista aberta sobre a utilizagdo de musicas no ambiente domiciliar, Ficha
Musicoterapica e registro em audio dos atendimentos. Os atendimentos serdo realizados duas vezes
semanais, sendo compostos por dois modelos: 1) atendimento exclusivo aos cuidadores; 2) atendimento
aos cuidadores com a crianga. O tempo previsto para a duragédo de cada atendimento sera de uma hora,
podendo sofrer variagdes de redugédo ou prolongamento conforme solicitagdo ou necessidade da familia,
respeitando, também, as condigdes da crianga e do ambiente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foram apresentados dois modelos de TCLE: uma para os adultos cuidadores das criangas e outro para os
responsaveis legais da crianga, permitindo sua participagdo. Os documentos informam com linguagem clara
os objetivos, riscos e beneficios, etapas da pesquisa, forma de participagdo dos sujeitos, participagao
voluntaria e sem 6nus, gravagdao somente em audio. Também apresenta garantias de anonimato, de
retirarse a qualquer momento sem prejuizo O TCLE voltado aos responsaveis pelas criangas foram
devidamente adaptados,dinstinguindo-se do apresentado aos sujeitos da pesquisa, e esclarecendo a forma
em que as criangas participardo da pesquisa.

Recomendacoes:

Tendo recebido anteriormente parecer "Aprovado", a pesquisadora também atendeu a todas as
recomendacgdes solicitadas.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
A presente pesquisa foi pautada na resolugédo 466/2012.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Enviar relatérios parcial e final
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Apresentacao do Projeto:

O projeto analisado tem como tema A Musicoterapia na Assisténcia domiciliar aos cuidadores da crianga em
Cuidados Paliativos Oncoldgicos. A pesquisadora responsavel é Lara Teixeira Karst, musicoterapeuta do
Servigo de Oncologia Pediatrica do Hospital Aratjo Jorge. E um projeto de pesquisa desenvolvida no
Programa de P6s-Graduagao Stricto Sensu Mestrado em Mdusica da Universidade Federal de Goias, na
linha de pesquisa Musica, Educagéo e Saude, sob a orientagdo da Professora Dra Célia Maria Ferreira da
Silva Ferreira. A pesquisa apresentada sera patrocinada pela FAPEG (Fundagado de Amparo a Pesquisa do
Estado de Goias). Pretende-se por meio desta pesquisa realizar investigagdes acerca da relagdo
musica/satde com o foco no processo especifico de tratamento oncoldgico pediatrico, em casos avangados
da doenga e com mau prognéstico. O objeto de estudo centra-se nas contribuigdes da musicoterapia na
assisténcia domiciliar aos cuidadores da crianga em cuidados paliativos oncoldgicos. Os sujeitos serédo
cuidadores de cinco criangas atendidas no Setor de Oncologia Pediatrica do Hospital Araujo Jorge (ACCG),
que ja estejam devidamente informados pela equipe médica sobre o tratamento paliativo e sobre o
prognostico limitado de vida da crianga. Estima-se que para cada crianga sejam atendidos dois cuidadores,
totalizando quinze sujeitos.
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Trata-se de uma pesquisa de intervencéo, de abordagem qualitativa, desenvolvida na forma de estudo de
caso. A duragao para coleta de dados em campo esta estimada para ocorrer em quatro meses. Para cada
familia, estima-se que seis atendimentos de musicoterapia sejam suficientes para a obteng&o de respostas
para os objetivos propostos no estudo. Apds a realizagdo das intervengdes musicoterapéuticas sera feita a
analise dos dados coletados em concordancia com principios teéricos da Musicoterapia e estudos sobre luto
antecipatério e morte. Sera feita uma apresentagao sobre a proposta do estudo, sobre a musicoterapia e as
intervengdes musicoterapéuticas e coleta de dados. Caso haja o interesse voluntario por

parte dos cuidadores em participarem do estudo, sera realizada a obtengdo do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), conforme Resolugado 196/96 do Conselho Nacional de Saude - CNS. Sendo um
dos objetivos especificos da pesquisa, investigar os possiveis efeitos da musicoterapia ao cuidador durante
o atendimento com a crianga, sera obtido também o consentimento do responsavel legal para que a crianga
participe dos atendimentos da pesquisa (TCLE). A pesquisadora ressalta que os discursos analisados serdo
dos cuidadores, como por exemplo, os sentimentos surgidos enquanto o cuidador canta com a crianga ou
dedique uma musica composta para a crianga.

Objetivo da Pesquisa:

Investigar como a musicoterapia pode auxiliar os cuidadores no processo de enfrentamento das situagdes
referentes a terminalidade da vida da crianga;

Investigar as expressdes dos cuidadores advindas das experiéncias musicais em musicoterapia;

Investigar os efeitos da musicoterapia para o cuidador durante o atendimento a crianga; Investigar o uso de
musicas no ambiente domiciliar e os sentimentos dos cuidadores a partir dessas audigdes.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

As intervengdes musicoterapéuticas sdo praticas néo invasivas de terapia, assim, esta pesquisa nao
acarreta danos a dimenséo fisica dos sujeitos.

Supostos danos psicolégicos serao minimizados por meio do manejamento adequado dos recursos
metodoldgicos dos pesquisadores. Todo o processo sera supervisionado e acompanhado pela orientadora
da pesquisa.

Os sujeitos participantes poderao ser beneficiados no que se refere a possibilidade que terdo de expressar
seus sentimentos, podendo compartilhar suas experiéncias e receberem o suporte terapéutico para o
enfrentamento das situagdes vivenciadas.
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Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisadora esclarece que as intervengdes Musicoterapéuticas serdo a coleta de dados que sera
realizada por meio de atendimentos musicoterapéuticos feitos por ela, entrevista aberta sobre a utilizacdo de
musicas no ambiente domiciliar, Ficha Musicoterapica e registro em audio dos atendimentos. Os
atendimentos serao realizados duas vezes semanais, sendo compostos por dois modelos: 1) atendimento
exclusivo aos cuidadores; 2) atendimento aos cuidadores com a crianga.O tempo previsto para a duragao de
cada atendimento sera de uma hora, podendo sofrer variagdes de redugao ou prolongamento conforme
solicitagao ou necessidade da familia, respeitando, também, as condigbes da crianga e do ambiente. Nos
atendimentos serdo utilizados instrumentos musicais como o violdo, teclado, chocalhos, kalimba, xilofone,
aparelhos de micro-system, gravador. Nas intervengdes musicoterapéuticas serao utilizadas as Experiéncias
Musicais (BRUSCIA, 2000), de Improvisagao, Composi¢cao, Re-Criagdo e Audigdo Musical, que sao métodos
especificos da pratica musicoterapéutica. As experiéncias musicais em musicoterapia levam em
consideragao nao somente o produto musical, mas também o modo, o processo de constru¢do do mesmo.
As experiéncias musicais estao classificadas em Improvisagao, quando o paciente faz musica cantando,
inventando melodia, ritmos, letras, pegas musicais de forma improvisada. Neste método o musicoterapeuta
auxilia o paciente estimulando ou guiando a improvisagéo, podendo sugerir ideias ndo musicais como um
tema ou uma histéria; Re-Criagdo Musical, quando o paciente aprende, canta, toca, transforma ou interpreta
musicas ja existentes que podem ser escolhidas pelo paciente ou terapeuta; Composigao, quando o
musicoterapeuta auxilia o paciente a compor letra, cangdes, sendo estas documentadas em partitura e
registradas em dispositivos de audio ou video; Audigdo Musical, quando o paciente ouve a produgéo sonora
e responde de forma silenciosa ou através de outra modalidade de comunicacdo. Analise dos Dados. Sera
utilizado como critério de inclusdo o Cuidador(es) principal(ais) da crianga, ou seja, a(s) pessoa(s) que &
responsavel pelas principais tarefas diarias de dedicar apoio, atencdo e cuidados ao enfermo
(WANDERLEY, 1998). Sujeitos que consentirem em participar da pesquisa de forma voluntaria através da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), Resolugéo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude - CNS. Cuidadores que durante a alta hospitalar mantenham residéncia em Goiania-GO.
Cuidadores que ja estejam devidamente informados pela equipe médica sobre o tratamento paliativo,
confirmado pelo prognéstico clinico. Os critérios de exclusado se aplicardo aos sujeitos que ndo atenderem
aos critérios de inclusdo estabelecidos. O método a ser utilizado para a analise
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dos dados trata-se da analise do conteudo expresso pelos participantes da pesquisa, por meio da
apreciagdo de comunicagdes e mensagens verbais e musicais. Na busca da significagdo especifica a
andlise deve contemplar as comunicagdes individuais obtidas, como entrevistas, histéria de vida; as
observagdes de conduta e costumes ligados ao tema estudado (MINAYO, 2006). A partir do material de
campo a investigagdo se voltara para os fundamentos das teorias que embasam os conceitos iniciais da
fase exploratéria, e seguira os passos para a analise final (Idem, 2006).0s resultados da pesquisa serédo
tornados publicos sejam eles favoraveis ou ndo, preservando sempre a identidade dos sujeitos de forma a
ndo causar nenhum constrangimento. O estudo sera compilado em uma dissertagéo, requisito parcial para a
concluséo do Mestrado em Musica da

EMAC/UFG e, posteriormente sera publicado um artigo em periddico a definir.

Havera o uso de prontuarios dos pacientes cujos cuidadores sdo os sujeitos da pesquisa. A consulta no
prontudrio sera realizada no Hospital Araldjo Jorge - ACCG, no Setor de Oncologia Pediatrica. Este
procedimento foi autorizado previamente pelo Diretor Técnico da instituicdo, pela Chefia do Arquivo Médico
e Chefe do Setor de Oncologia Pediatrica. Os dados coletados serdo utilizados apenas para a pesquisa em
questao, ndo sendo armazenados para estudos futuros, garantindo total sigilo dos nomes dos sujeitos que
irdo participar da pesquisa.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Apo6s analise do protocolo de pesquisa, observamos a presenga de toda documentagao exigida pela
Resolugéo vigente 466/2012 do CNS.

Recomendacoes:
Em toda documentagao apresentada a pesquisadora faz referéncia a Resolugdo 196/96, esclarecemos que
esta no que se refere a pesquisa com seres humanos, foi substituida pela Resolugéo 466/2012.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
A pesquisa podera ser iniciada pois contempla todas as solicitagdes feitas pela legislagdo vigente.

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néao

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Parecer aprovado.
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Telefone: (62)3243-7050 Fax: (62)3243-7050 E-mail: cepaccg@accg.org.br
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ASSOCIACAO DE COMBATE Plataforma
AO CANCER EM GOIAS - %

Continuagéo do Parecer: 527.376

GOIANIA, 11 de Fevereiro de 2014

Assinador por:
Elismauro Francisco de Mendonga

(Coordenador)
Enderego: 239
Bairro: SETOR LESTE UNIVERSITARIO CEP: 74.605-070
UF: GO Municipio: GOIANIA
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ANEXO III
CARTAO EM PAPEL COUCHE ENTREGUE COM A LETRA DA
COMPOSICAO MUSICAL PARA A CUIDADORA (CASO 1)

Mamae Querida ‘

Composicao: Pedro, Amanda e Isabela

Vocé dentro do meu coragdo

Essa paixdo dentro do meu corag¢do

Minha mae, minha heroina

Minha mae é princesa @

Minha mae é minha luta

Minha mae para mim é amor,
A minha mde pra mim é tudo, tudo, tudo

Minha made é paixdo

Minha mde ama nos de coracgdo, coracdo

Minha made é tudo pra mim

Minha mae eu amo ela de coracdo, coracdo, coracdo
Minha mae é bonita

Eu amo ela de coracao, coracdo, coracdao

Composicao Musical feita em Atividade de Musicoterapia — Goiania, abril de 2014.




134

ANEXO IV

CANCOES RELIGIOSAS TRAZIDAS PELOS CUIDADORES

Cangdes religiosas trazidas pelos cuidadores durante os atendimentos musicoterapéuticos.

Como Zaqueu
Compositor: Reges Danesi

Como Zaqueu eu quero subir

O mais alto que eu puder

S6 pra Te ver, olhar para Ti

E chamar Sua atengdo para mim
Eu preciso de Ti Senhor

Eu preciso de Ti, oh Pai

Sou pequeno demais

Me dé Tua paz

Largo tudo pra Te seguir

Entra na minha casa

Entra na minha vida

Mexe com minha estrutura

Sara todas as feridas

Me ensina a ter santidade

Quero amar somente a Ti
Porque o Senhor ¢ meu bem maior
Faz um milagre em mim

Barquinho
Compositor: Moisés Cleyton

O vento balangou meu barco em alto mar
O medo me cercou e quis me afogar

Mas entdo eu clamei ao filho de Davi

Ele me escutou por isso estou aqui

O vento Ele acalmou
O medo repreendeu
Quando Ele ordenou
O mar obedeceu

Nao temo mais o mar, pois firme estd minha fé
No meu barquinho esta Jesus de Nazaré

Se o medo me cercar ou se o vento soprar

Seu nome eu clamarei

Ele me guardara

Nao temo mais o mar, pois firme esta minha fé
No meu barquinho esta Jesus de Nazaré

Se o medo me cercar ou se 0 vento soprar

Seu nome eu clamarei

Ele me socorrera

Porque Ele Vive
Compositores: Gloria S. Gaither / William J. Gaither

Deus enviou seu Filho amado

Pra perdoar e me salvar

Na cruz morreu por meus pecados
Mas ressurgiu e vivo com o Pai esta

Porque Ele vive posso crer no amanha
Porque Ele vive temor ndo ha

Mas eu bem sei, eu sei, que a minha vida
Esta nas maos do meu Jesus que vivo estd

E quando enfim chegar a hora

Em que a morte enfrentarei

Sem medo entdo terei vitoria

Irei a gloria ao meu Jesus que vivo esta

Eu te agradeco
Compositor: Dennis Jernigan

Eu te agradeco

Por tudo o que tens feito

Por tudo o que vais fazer

Por tuas promessas e tudo o que és
Eu quero te agradecer

Com todo o meu ser

Te agradego, meu Senhor
Te agradeco, meu Senhor

Te agradeco por me libertar e salvar
Por ter morrido em meu lugar

Te agradeco

Jesus, te agradego

Eu te agradeco

Te agradeco
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Os sonhos de Deus
Compositora: Ludmilla Ferber

Se tentaram matar os teus sonhos,
Sufocando o teu coracdo,
Se langaram vocé numa cova e ferido perdeu a visdo

Nao desista, ndo pare de crer.

Os sonhos de Deus jamais vdo morrer.

Nao desista, ndo pare de lutar, ndo pare de adorar
Levanta teus olhos e vé, Deus esta restaurando teus
sonhos e a tua visdo

Recebe a cura, recebe a ungio.
Ungao de ousadia, un¢do de conquista
Ungao de multiplicagao

Se tentaram matar os teus sonhos,
Sufocando o teu coragéo,
Se langaram vocé numa cova, ¢ ferido perdeu a visdo

Nao desista, ndo pare de crer

Os sonhos de Deus jamais vao morrer.

Nao desista, ndo pare de lutar, ndo pare de adorar
Levanta teus olhos e vé, Deus esta restaurando os teus
sonhos e a tua visdo.

Recebe a cura, recebe a ungao.
Ungéo de ousadia, ungdo de conquista
Ungao de multiplicagao

Recomecar
Compositor: Marcelo Manhas

Pai, ta dificil manter o caminho
Tenho andado em meio a espinhos
Nem sempre ¢ tao facil acertar

Pai, emogdes descalgam os meus pés
Me roubando em meio a cordéis
Que me enlagam em minhas fraquezas

Pai, eu nem sei o que te falar
Mas eu quero recomegar
Me ajuda neste instante

Preciso da tua mado

Vem me levantar

Faz-me teu servo, Senhor

Me livra do mal

Quero sentir o teu sangue curar-me
Agora, meu Senhor

Vem restaurar-me

Preciso da tua mao

Vem me levantar

Faz-me teu servo, Senhor

Me livra do mal

Quero sentir o teu sangue curar-me
Agora, meu Senhor

Vem restaurar-me

Aos olhos do Pai

Compositora: Ana Paula Valadao

Aos olhos do Pai

Vocé é uma obra-prima que Deus planejou
Com suas proprias maos pintou

A cor de sua pele, os seus cabelos desenhou
Cada detalhe num toque de amor

Vocé ¢ linda demais, perfeita aos olhos do Pai
Alguém igual a vocé ndo vi jamais

Princesa linda demais, perfeita aos olhos do Pai
Alguém igual a vocé ndo vi jamais

Aos olhos do Pai vocé ¢ uma obra-prima que Ele
planejou

Com suas proprias maos pintou

A cor de sua pele, os seus cabelos desenhou
Cada detalhe num toque de amor

Nunca deixe alguém dizer, que ndo ¢ querida
Antes de vocé nascer, Deus sonhou com vocé

Vocé ¢ linda demais, perfeita aos olhos do Pai
Alguém igual a vocé ndo vi jamais

Princesa linda demais, perfeita aos olhos do Pai
Alguém igual a vocé ndo vi jamais
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Deus Cuida de Mim
Compositor: Kleber Lucas

Eu preciso aprender um pouco aqui
Eu preciso aprender um pouco ali
Eu preciso aprender mais de Deus
Porque ele ¢ quem cuida de mim

Se uma porta se fecha aqui
Outras portas se abrem ali

Eu preciso aprender mais de Deus
Porque Ele ¢ quem cuida de mim
Deus cuida de mim

Deus cuida de mim na sombra das suas asas
Deus cuida de mim, eu amo a sua casa

E ndo ando sozinho ndo estou sozinho

Pois sei: Deus cuida de mim

Se na vida ndo tem diregdo

Eu preciso tomar decisao

Eu sei que existe alguém que me ama
Ele quer me dar a méo.

Se uma porta se fecha aqui
Outras portas se abrem ali
Eu preciso aprender mais de Deus

Porque Ele ¢ quem cuida de mim
Deus cuida de mim

Conquistando o impossivel
Compositor: Bene César, Solange de César

Acredite ¢ hora de vencer

Essa for¢a vem de dentro de vocé

Vocé pode até tocar o céu se crer

Acredite que nenhum de nos

Ja nasceu com jeito pra super herdi

Nossos sonhos a gente ¢ quem constroi

E vencendo os limites escalando as fortalezas
Conquistando o impossivel pela fé

Campedo vencedor Deus da asas, faz teu voo
Campedo vencedor essa fé que te torna imbativel
Mostra o seu valor

Acredite que nenhum de nds

Ja nasceu com jeito pra super heroi

Nossos sonhos a gente ¢ quem constroi

E vencendo os limites escalando as fortalezas
Conquistando o impossivel pela fé

Campedo vencedor Deus da asas, faz teu voo
Campedo vencedor essa fé que te torna imbativel
Mostra o seu valor

Tantos recordes vocé pode quebrar
As barreiras vocé pode ultrapassar
E vencer




ANEXO V
CANCOES INFANTIS

Cangoes infantis trazidas pelas criancas e cuidadores durante os atendimentos

musicoterapéuticos.
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Super Fantastico!
Turma do Baldo Magico

Super fantstico amigo

Que bom estar contigo

No nosso balao

Vamos voar novamente
Cantar alegremente

Mais uma cangéo

Tantas criangas ja sabem
Que todas elas cabem

No nosso balao

Até quem tem mais idade
Mas tem felicidade

No seu coragao

Sou feliz, por isso estou aqui
Também quero viajar nesse baldo

Super fantastico

No baldo magico,

O mundo fica bem mais divertido
Sou feliz, por isso estou aqui,
Também quero viajar nesse baldo

Super fantasticamente

As musicas sdo asas da imaginacdo
E como a flor ¢ a semente
Cantar que faz a gente
Viver a emogao

Vamos fazer a cidade
Virar felicidade

Com a nossa cangao
Vamos fazer essa gente
Voar alegremente

No nosso balao!

Sou feliz, por isso estou aqui
Também quero viajar nesse balao!!

A familia do sapo
Cangao tradicional infantil

O sapo nao lava o pé

Nao lava porque ndo quer

Ele mora 14 na lagoa

Nao lava o pé porque nao quer
Mas que chulé!

A sapa na lava a pa

Na lava parca na ca

Ala mara 14 na laga

Na lava a pa parca na ca
Mas ca chala!

E sepe ne leve e pe

Ne leve perque ne que

Ele mere le ne legue

Ne leve e pe perque ne que
Mes que chele!

I sipi ni livi i pi

Ni livi pirqui ni qui

Ili miri li ni ligui

Ni livi i pi pirqui ni qui
Mis qui chili!

O sopo no lovo o po

No lovo porco no co

Olo moro lo no logo

No lovo o po porco no co
Mos co cholo!

U supu nu luvu u pu

Nu luvu purcu nu cu

Ulu muru lu nu lugu

Nu luvu u pu purcu nu cu
Mus cu chulu!
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Borboletinha
Cangdo tradicional infantil

Borboletinha ta na cozinha
fazendo chocolate
para a madrinha

Poti, poti

perna de pau

olho de vidro

e nariz de pica-pau pau pau

Dona aranha
Cangdo tradicional infantil

A Dona Aranha subiu pela parede
Veio a chuva forte e a derrubou
Ja passou a chuva

O sol ja vai surgindo

E a dona aranha continua a subir

Ela é teimosa ¢ desobediente
Sobe, sobe, sobe e nunca esta contente.

A barata diz que tem
Cangado tradicional infantil

A barata diz que tem sete saias de filo
E mentira da barata, ela tem é uma s6
Ahrara, 6 ro rd, ela tem é uma sé
Ahrara, 6 ro rd, ela tem é uma sé

A barata diz que tem um sapato de veludo
E mentira da barata, ela tem o pé peludo
Ahrara, 6 16 10, ela tem o pé peludo
Ahrara, 6 16 10, ela tem o pé peludo

A barata diz que tem uma cama de marfim
E mentira da barata, a cama é de capim
Ahrarara, 6 16 ro, a cama ¢ de capim
Ahrarara, 6 16 1o, a cama ¢ de capim

A barata diz que tem um anel de formatura
E mentira da barata, ela tem a casca dura
Ahrara 61616, ela tem a casca dura

Ah rara 616 1o, ela tem a casca dura

A barata diz que tem um sapato de fivela
E mentira da barata, o sapato ¢ da mae dela
Ahrara, 6 16 1o, o sapato ¢ da mae dela

A barata diz que tem um perfume da Avon
E mentira da barata, ela usa ¢ Detefon

Ah rara, 6 16 10, ela usa é Detefon
Ahrara, 6 1o ro, ela usa é Detefon

A barata diz que sempre viaja de avido
E mentira da barata, ela vai ¢ de “busio”
Ahrara, 616 rd, ela vai é de busao
Ahrara, 6 16 10, ela vai é de busdo

A barata diz que tem sete saias de baldo

E mentira da barata, nem dinheiro pra sabdo
Ah rara, 6 16 r6, nem dinheiro pra sabao
Ahrara, 6 16 r6, nem dinheiro pra sabdo

A formiguinha
Cangao tradicional infantil

Fui ao mercado comprar café

E a formiguinha subiu no meu pé

Eu sacudi, sacudi, sacudi

Mas a formiguinha ndo parava de subir

Fui ao mercado comprar batata roxa

E a formiguinha subiu na minha coxa
Eu sacudi, sacudi, sacudi

Mas a formiguinha ndo parava de subir

Fui a0 mercado comprar meldo

E a formiguinha subiu na minha mao
Eu sacudi, sacudi, sacudi

Mas a formiguinha nao parava de subir

Fui ao mercado comprar jerimum

E a formiguinha subiu no meu bumbum
Eu sacudi, sacudi, sacudi

Mas a formiguinha nao parava de subir

Fui ao mercado comprar um giz

E a formiguinha subiu no meu nariz
Eu sacudi, sacudi, sacudi

Mas a formiguinha néo parava de subir

Sapo cururu
Cangao tradicional infantil

Sapo Cururu na beira do rio

Quando o sapo canta, 6 maninha, ¢ porque tem frio
A mulher do sapo, deve estar 1a dentro

Fazendo rendinha, 6 maninha, para o casamento
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Borboleta preta
Cangdo tradicional infantil

Borboleta Preta
De asas amarelas
Entra pela porta
E sai pela janela

No caminho da Roga
Tem maracuja

So nio tem maduro
Pra gente chupar

Pombinha branca
Cangdo tradicional infantil

Pombinha Branca, o que esta fazendo?
Lavando roupa pro casamento

Vou me lavar, vou me trocar

Vou na janela pra namorar

Passou um mogo, de terno branco
Chapéu de lado, meu namorado
Mandei entrar, mandei sentar
Cuspiu no chéo,

Limpa ai seu porcalhdo

Tenha mais educagao

Galinha pintadinha
Cangdo tradicional infantil

A galinha pintadinha
E o galo carijo

A galinha usa saia

E o galo paleto

A galinha ficou doente
E o galo nem ligou

E os pintinhos foram correndo

pra chamar o seu doutor
O doutor era o peru
Glu-glu

E a enfermeira era o urubu
Uh-uh

E a agulha da injecdo

Era a pena de um pavao

Co6 ¢6 co ¢o co...

Cb ¢6 ¢cd co ch...

Cb cocococodcodco
co ¢ co chd co co.

Pintinho amarelinho
Cangao tradicional infantil

Meu pintinho amarelinho
Cabe aqui na minha méao
Na minha méao

Quando comer bichinhos
Com seus pezinhos ele cisca o chdo

Ele bate as asas
Ele faz: piu-piu
Mas tem muito medo ¢ do gavido

Ele bate as asas
Ele faz: piu-piu
Mas tem muito medo ¢ do gaviao




