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Resumo

O presente relatério vem acompanhar um projeto que visa colmatar
uma lacuna existente no material disponivel sobre o cancro para do-
entes oncolégicos pedidtricos.

O desenvolvimento de uma ferramenta de apoio, por fases, dirigida
diretamente a jovens e adolescentes, vem permitir uma desmistifica-
¢do deuma doenca que, ao primeiro contacto, é vista como o principio
do fim.

De forma a acompanhar estes jovens e adolescentes durante todo o
processo por que passardo, desde o diagnéstico a alta, o Ser Mais Forte
possui testemunhos de pessoas que sobreviveram a um cancro infan-
til, dando a cara e algum suporte, transmitindo confianca e desmisti-
ficando curiosidades. Estdo presentes explicacdes, citacdes e analogias
através de ilustracdes que, no seu conjunto, vém transmitir esperan-
¢a, boa disposicdo, vontade de lutar e conseguir chegar ao fim desta
aventura, acompanhando as evolucdes, as quedas e as superacoes
que acabarao por se tornar peculiares.

Em formato de didrio interativo (chamamo-lo assim porque nele es-
tao patentes atividades que pedem a contribuicao do leitor, fazendo-
-0 parar para pensar e escrever), o Ser Mais Forte sera oferecido pela
Acreditar (Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro) a
cada jovem e adolescente no momento em que lhes é feito o dia-
gnostico, de forma a acompanhar logo desde o inicio todo o turbilhao
de emoc¢des que poderdo surgir.

Neste relatério sdo ainda abordados o design grafico e a ilustracdo
como ferramentas de apoio ao jovem e adolescente em contextos

de doenca.

Palavras-chave: design editorial, ilustracdo, cancro pediatrico.






Abstract

The report presented is part of a project that aims to fill the gap in the
scarce matter of cancer for pediatric cancer patients.

The development of a support tool through stages, directly focused
on young people, allows the demystification of the disease, which is
seen as the beginning of the end at first glance, when people are con-
fronted with this reality.

In order to follow those kids and teenagers throughout the process,
from diagnosis to the medical discharge, Ser Mais Forte (Being Stron-
ger) holds testimonials of people who have fought and beaten chil-
dhood cancer. These warriors share their stories, conveying trust and
demystifying big questions. In this project explanation, quotes and
analogies become illustrations, which bring hope, humor and the
will to fight cancer and to make it to the end. Ser Mais Forte follows
up the entire process, from breakdowns to victories, that will eventu-
ally become unique.

In the shape of an interactive diary, Ser Mais Forte will be offered by
Acreditar (Association of Parents and Friends of Children with Can-
cer) to every child with cancer at the time of the diagnosis, in order
to keep up with them from the very beginning, along with the whir-
lwind of emotions that may arise.

In this report, graphic design and illustration are the main suppor-
ting tools to help the little warriors fight against their biggest enemy:

cancer.

Keywords: editorial design, illustration, pediatric cancer.
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SER MAIS FORTE! — O Didrio do Barnabé é um projeto pratico que
nasceu de uma troca de ideias e vontades entre uma estudante de
mestrado e uma associacdo sem fins lucrativos. Desta feita, todas as
decisdes foram tomadas de modo a que existisse um consenso entre
ambas as partes. Assim, se por um lado este é um projeto final reali-
zado em nome proprio, por outro, ha pareceres a que sé a associacao
diz respeito.

Este é um projeto que, a data, ndo se encontra totalmente concluido.
Neste relatorio sera abordado todo o desenvolvimento do mesmo
desde Janeiro até Setembro de 2016.

Prevé-se a publicacdo de mil exemplares do objeto final em Novem-
bro e por esse motivo decidimos deixar alguns campos em aberto,
dando a conhecer apenas o que foi aprovado até a data.
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Tu és mais forte e sei que no fim vais vencer
Sim, acredita num novo amanhecer

Ndo tenhas medo, sai a rua e abraga alguém
Evaicorrerbem, tu vais ver

Tu mereces muito mais

Es forte, abanas, mas ndo cais

Mesmo que sintas o mundo a ruir

Quando as nuvens passarem vais ver o sol a sorrir

A estrada ndo é perfeita

Apenas uma vida, aproveita

S0 perdes se ndo tentares

E ndo desistas se falhares

(..)

Limpa as ldgrimas e luta

Segue o teu caminho e escuta

A vozdentro de ti

As respostas que procuras, dentro de ti

Acreditaem tique tués

Mais forte e tens o mundo a teus pés

(..)

Um dia tudo fard sentido

E vais ver que terds o prémio merecido

Es o que és, ndo és o que tens

A tua esséncia ndo se define pelos teus bens

As vezes as pessoas desiludem

Mas ndo fiques em casa parado a espera que mudem
Muda tu, rapaz

Muda a tua atitude, vais ver que és capaz

E nada te pode parar

Os cdes véao ladrar e a caravana passar

O teu sorriso de vitéria no rosto

Nem tudo é fdcil, mas assim dd mais gosto

Quando acreditas a for¢a nunca se esgota

S6 a reconheces a vitéria se souberes o que é a derrota
Vais ver que no fim acaba tudo bem

(..)

Tu Es Mais Forte, BOSS AC.



“Na sequéncia da letra da nossa musica, chegou-se
aum consenso: “Ser Mais Forte”, em vez de “Eu
Sou Mais Forte”, porque é menos extenso e mais
objetivo.”

Barnabé’, 2015

'Barnabé - Pessoa que sofre ou sofreu com o cancro infantil.
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Introducao

1. Apresentacao

O presente projeto tem como objetivo a criacao de um didrio grafico,
parajovens e adolescentes, no ambito do cancro pediatrico.

E de nossa conviccao que, no foro desta faixa etaria, existe uma lacu-
na muito grande na informacao disponibilizada. A area do Design,
no geral, estd muito associada a um contexto futil, sequndo uma vi-
sdo generalista de senso comum; e é nossa missao torna-lo numa fer-
ramenta racional, apropriada ao tema em questao, deixando de lado
essa caricatura deformada. E nisso em que acreditamos.

2. Motivacbes

Desde cedo houve uma preocupacao em tornar este projeto real.
Muitos foram ja os projetos académicos que foram arquivados em
gavetas e nunca mais ninguém lhes tocou. Serviram para enriquci-
-mento pessoal, mas por af ficou. O objetivo, neste caso, seria fazer
com que nao fosse algo com principio e fim, mas que, para além de
académico, fosse uma realizacdo pessoal levada a cabo.

J& havia sido feito um contacto com a Acreditar, em junho de 2015,
a fim de saber o que seria necessario para iniciar o voluntariado em
hospitais. Se, por um lado o objetivo inicial era ter contacto com as
criancas que desde tenra idade lidam com uma doencga oncolégica
(e sentir utilidade nesse gesto); por outro, a principal motivacao era
marcar a diferenca de uma forma especial, pois cedo tornou-se per-
cetivel que para ouvir e brincar, muitas pessoas estavam dispostas.
Em outubro do ano transato, aguando dum novo contato com a as-
sociacao, foi pedida uma reunido com o objetivo de lhes apresentar
um projeto que, até entdo, nunca tinha sido verbalizado.

O guido consistia num didrio com dias marcados para um publico
leitor, oncolégico, até aos dez anos de idade. Desta forma, as criancas
teriam autocolantes em forma de emojis para assinalar o seu esta-
do naqueles dias especificos com um numero reduzido de carinhas
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tristes para que pudessem pensar seriamente se aquele seria mesmo
um dia mau ou se haveria a possibilidade de existirem dias piores,
de maneira a que levassem aquelas situacdes como algo menos ne-
gativo. Teriam também varios provérbios, varias musicas e livros re-
comendados para que se abstraissem do que se lhes estava a passar.
Abordaria temas para além da doenca e vdrias outras atividades.
Esse didrio que, embora de forma infantil iria fazer com que os in-
tervenientes vissem aquela doenca de uma forma menos violenta,
também traria a tona varias explicacdes sobre aquilo por que esta-
riam a passar, pois muitas sao as familias que tentam esconder ao
maximo o que se passa quando o que as crian¢as mais querem é per-
ceber aquilo que lhes esta a acontecer.

Em conversa com a Acreditar, foi entendido que para criancas até
essas idades existe muita informacéao disponivel na associacdo e que
o que mais falta faria era uma publicacdo para jovens e adolescentes
que insistem que a informacdo dada é, por um lado muito infantil
(para criancas) e, por outro, demasiado complexa (para adultos).
Desta forma e tendo em conta tudo o que foi falado, houve uma pre-
disposicdo da nossa parte para ajudar a colmatar essa caréncia.

Desde ai, a questao que se impés foi a seguinte:

- Como poderd o design ser importante aguando duma luta contra
um cancro infantil em jovens e adolescentes?




Parte I:
Enquadramento
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Capitulo 1:

1. O cancro

O cancro é um conjunto de tumores, malignos, que possuem proprie-
dades deficientes no crescimento, na divisao e na diferenciacao das
células. Deste modo, essas células doentes, ndo sao capazes de reali-
zar nenhuma ac¢ao benéfica para o organismo.

Neste caso em particular, o cancro infantil ndo provém de maus ha-
bitos e estilos de vida, nem de fatores ambientais de risco, dai serem
pouco entendidos e aceites.

Estes tipos de cancro tém uma abordagem especializada, tanto no
cuidado como no acompanhamento apds o tratamento, que pode,
posteriormente na vida adulta, surtir efeitos a longo prazo.

1.1.As fases da doenca
Esta doenca é dividida em quatro fases:
1.1.1. O diagnostico

O ato de um médico informar um paciente da sua doenca ja é por
si s6 critico. Se a isso juntarmos o fato de o doente ser um jovem ou
adolescente, a situacdo ganha niveis para os quais os profissionais de
saude podem (ou nao) estar preparados.

O momento em que é feito o diagnéstico pode tornar-se num mo-
mento histérico na vida daquele jovem ou adolescente, devido a to-
dos os marcos em que estarao envolvidos a partir dai.

Sendo esta uma doenca incerta, uma das principais questdes dos
Barnabés diagnosticados aquando interrogados pela primeira vez
depois de saberem o que se passava com o seu corpo, foi:

- Vou morrer? (Questiondrio Barnabés - CD)

Desta feita, torna-se imperativa uma abordagem especializada ou
minimamente cuidada. Sequndo alguns Barnabés que adoeceram
aquando da adolescéncia, incomodava o fato do pessoal médico lhes
explicar a doenca como se fossem criancas de seis anos.

O aumento das fontes de informacao disponiveis faz com que o ado-
lescente se sinta tentado a procurar esclarecer questées em locais
pouco fidedignos, o que leva a uma bola de neve.
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Se o diagnéstico for explicito, indicado ao publico-alvo, a tentacdo de
ir pesquisar e tirar duvidas fora do material que é facultado, reduz
significativamente.

1.1.2. O tratamento

Apés o diagnostico, a vida do adolescente é dividida em duas par-
celas: o antes e o depois. A ansia de saberem como serd dai para a
frente é imensa. Pretendem averiguar como serd o seu quotidiano,
se podem continuar com as atividades que praticavam, se terdo que
mudar de cidade, deixar de ir & escola/faculdade ou nao. E ai que os
tratamentos lhes sdo apresentados.

1.1.2.1. Tipos de Tratamento
- Quimioterapia

A quimioterapia é um dos tipos mais comuns de tratamento con-
tra o cancro. Sdo remédios para destruir as células cancerigenas que
tanto podem ser comprimidos tomados via oral ou por um liquido
introduzido através de um cateter que normalmente permanece na
pele de modo a facilitar para vezes futuras. Do cateter, muitos sdo os
Barnabés que se queixam. Dizem que andar com ele foi do que mais
lhes custou. (Questiondrio Barnabés - CD)

Do mesmo modo que estes tratamentos exterminam as células can-
cerigenas, a probabilidade de exterminar também as células sauda-
veis é bastante elevada. Dai haver uma quantidade infinita de efei-
tos colaterais provenientes dos tratamentos contra o cancro.

- Radioterapia

Nem todos os pacientes sao iguais e nem sempre a quimioterapia é
o tratamento adaptado ao tipo de cancro com que o adolescente tem
delidar.

A radioterapia é uma forma de eliminar as células cancerigenas atra-
vés de radiacdes ionizantes, raios-x por exemplo. E indolor e, depen-
dendo da drea afetada, podem haver efeitos secundarios ou nao.

- Cirurgia

J4 a cirurgia é normalmente usada para extrair o tumor que é forma-
do quando todas as células malignas se situam no mesmo local. E



um tipo de tratamento que pode ser feito antes ou depois da quimio-
terapia ou da radioterapia.

- Transplante

Os tipos de cancro que mais assolam o foro pediatrico sdo os que afe-
tam essencialmente as células cerebrais, as sanguineas e as do siste-
ma musculo-esquelético.

A Leucemia, por exemplo, uma deficiéncia na quantidade de glébu-
los brancos no sangue, pode ser tratada através de um transplante
de medula-6ssea, depois de algumas sessGes de quimioterapia ou ra-
dioterapia.

Um transplante consiste em receber células saudaveis de outra pes-
soa, de modo a que as do doente consigam ganhar forca para no fu-
turo produzir ele préprio as células que necessita.

- Imunoterapia

Um dos tratamentos mais recentes na area oncoldgica é a imunote-
rapia (ou, neste caso em particular, imuno-oncologia) que consiste
na utilizacao de varias vacinas anti-tumorais no doente e é o tipo de
tratamento que atua basicamente nas células cancerosas, o que ndo
traz maleficio as células que se encontram saudaveis (como acontece
com os restantes tratamentos).

1.1.2.2. Efeitos Secundarios

Muitos tipos de cancro que afetam criancas e adolescentes em todo
o mundo, podem ser tratados. As taxas de sobrevivéncia de cancro
infantil podem ir até aos 80%.

Ainda assim, do mesmo modo que a maior parte dos tratamentos
exterminam as células cancerigenas, a probabilidade de exterminar
também as células saudéaveis é bastante elevada. Dai haver uma
quantidade infinita de efeitos colaterais provenientes dos tratamen-
tos contra o cancro.

Depois das nauseas e dos vémitos, a queda de cabelo é um dos prin-
cipais efeitos colaterais dos tratamentos a que um doente oncolégico
estard sujeito e dos que mais desgostos trazem aos jovens e adoles-
centes.

Generalizando para o sexo feminino, algumas raparigas chegam a
uma idade em que o aspeto é muito valorizado. Estdo a conhecer-se,
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a adaptar-se as mudancas do corpo, e o cabelo pode passar a ser a sua
imagem de marca ou o seu escudo. Perder o cabelo é enfrentar a rea-
lidade a forca e assumir que estdo verdadeiramente doentes.

Muitos Barnabés afirmaram que nao andavam livremente de careca
descoberta na rua por causa dos olhares constrangedoras das pesso-
as, das outras criancas. Outros Barnabés assumiram que foi do que
mais lhes custou porque aquela era a imagem que levava os outros
a saberem da sua doenca, ainda que ndo fosse essa a sua vontade. Vo-
mitos, nduseas ou alteracdes de humor sdo visiveis para quem lhes
sdo préoximos ou para eles querem que seja evidente; ja o cabelo, as
sobrancelhas e pelos no geral, ndo. Estao a vista de todos.

Aqui, na parcela dos efeitos secundarios, ndao ha grande margem
para manobra, mas se souberem que passar por isso faz farte do ca-
minho para uma cura, para serem de novo saudaveis, com exemplos
reais, podem comecar a pensar em aceitar melhor a situacao, ainda
que sempre com alguma tristeza.

1.1.3. A vigilancia e a Alta

O fim do tratamento pode levar a que haja um misto de emocdes.
Se por um lado, foi essa a meta tracada aquando do diagnoéstico; por
outro, o sentir-se desprotegido pode ser algo que pode vir a tomar
proporcdes gigantescas.

Quando um jovem ou adolescente é diagnosticado com cancro tem
pouco tempo para pensar na situacao, no futuro, pois tudo se torna
corrido e a vontade é somente chegar a fase em que os tratamentos
chegam ao fim.

A questdo é que quando estes acabam, é tempo de fazer um ponto
de situacao, ainda que inconsciente. O que implica voltar a reviver
tudo doutra perspetiva, o que pode tornar-se em algo completamen-
te stressante para o ex-doente e familia.

Celebrar é algo que pode ou nao ser uma prioridade devido a todos
estes fatores.

Haverd consultas de seguimento. A principio poderdo ser com datas
bastante préoximas umas as outras, mas com o passar do tempo, as
idas ao hospital serdo cada vez mais espacadas.

E importante que as criancas e adolescentes voltem a rotina que ti-
nham até a data do diagndstico. Regressar as atividades normais as-
sim que se sinta capaz é de extrema importancia, o que nao implica
que se sintam desamparados.



Durante os tratamentos, as familias e o doente, tém contatos regu-
lares com outras pessoas na mesma situacao e com profissionais de
saude. Estes podem reconforta-los e dar a entender que nédo se devem
sentir anormais nestas ocasides. No fim dos tratamentos, um menor
contato com essas pessoas emergem pensamentos nao partilhados e
numa consequente falta de apoio.

1.1.3.1. As recidivas

E normal que os Barnabés (e a sua familia) sintam que podem sofrer
alguma recaida. E possivel, mas ndo é certo. A maioria dos cancros
pediatricos ndo voltam a surgir e as suposi¢cdes de uma recidiva vao
diminuindo com o passar do tempo. Juntando a isso os tratamen-
tos avancados que ocorreram nas ultimas trés décadas, mesmo que
exista a eventualidade de uma recaida, ha esperanca para uma cura.
Mas, na impossibilidade de uma garantia de que a doenc¢a nao volta,
é perfeitamente normal o medo frequente que invade o jovem ou
adolescente.

1.2. O cancro infantil como assunto tabu na atualidade

As estruturas familiares tendem a abalar-se aquando da descoberta
de um caso de cancro nalgum dos seus membros. O assunto é evita-
do, todos sentem que ao referi-lo entristecem mais, sentem-se mais
impotentes. Desta forma, o cancro acaba por se tornar num assunto
tabu. Ninguém fala abertamente sobre o assunto com medo de se
sentir incomodado e incomodar quem o ouve. O constrangimento
piora ainda quando o doente é uma crian¢a ou um jovem. Ha sem-
pre atendéncia a que a vida dessa crianca ou jovem seja dividida em
duas partes: o antes e o depois do diagnéstico.

O a vontade para falar sobre o antes é reduzido, ninguém se sente
no direito de referir situacdes ou detalhes passados pois o medo de
magoar e ser inconveniente torna-se superior a curiosidade e ao sen-
timento quase incontrolavel de entreajuda.
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1.3. Cancro na adolescéncia

Na adolescéncia, o cancro é especialmente critico. Além de terem
que ultrapassar os desafios, as mudancas mentais e fisicas, as dividas
que assolam essa fase da vida, os adolescentes tém ainda que lutar
contra todas as exigéncias, todos os medos e principalmente todo so-
frimento causado por esta doenca. O que torna toda essa envolvente
completamente incompativel.

Segundo a Teoria da Evolucdo de Darwin, “Na luta pela vida, orga-
nismos com varia¢ées favordveis as condi¢cées do ambiente onde
vivem tém maiores hipdteses de sobreviver, quando comparados
aos organismos com varia¢ées menos favordveis.”. Ou seja, se o ado-
lescente tiver todas as condicdes necessarias ao seu bem-estar, fisico
e psicolégico, ndo sendo tratado como uma crianca nem também
como um adulto, e fazer parte de um nucleo especifico da sua idade,
as cartas estarao todas dadas e ele, assim, tera todas as condicées para
tornar essa fase menos ma.



1.4. A Acreditar

A Acreditar - Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro
- é uma instituicao Particular de Solidariedade Social que visa “Tra-
tar a crian¢a ou jovem com cancro e ndo sO 0 cancro na crian¢a ou
jovem”,

Esta instituicdo sem fins lucrativos, garante o seu funcionamento
através de apoios dos associados e amigos, quer sejam particulares
ou empresas. Tem uma vasta corporacdo de voluntarios e um peque-
no grupo administrativo que garante a gestao da mesma.

Reparte-se por nucleos regionais que correspondem a localidade
onde existem hospitais de oncologia pediatrica. Sdo esses os nucleos
Norte (no Porto), Centro (em Coimbra), Sul (em Lisboa) e Madeira (no
Funchal).

A Acreditar é membro fundador do CCI - Childhood Cancer Inter-
national, sistema fundamental na partilha de prdticas e saberes.

1.4.1. As publicacbes da Acreditar

Foram vdarias as publicacdes que nos foram oferecidas por parte da
Acreditar, quando pedimos a sua ajuda pois, para este projeto que
aborda uma area totalmente oposta a nossa, a prioridade foi, desde
cedo, investigar 0 maximo possivel sobre tudo o que envolve um
cancro (em idade pedidtrica).

Desde cedo, tivemos total liberdade de seguir o estilo de ilustracdes
com o qual estivéssemos mais familiarizados ou que melhor se en-
quadrasse no editorial.

De todas as publica¢bes da Acreditar, poucas sao as que seguem um
registo idéntico. Isso deve-se, claramente, ao facto de algumas serem
publicacdes internacionais, traduzidas, ou de ndo serem executadas
pelas mesmas normas, com pessoas que se disponibilizam, mas que
ndo tém as mesmas técnicas de ilustracao.

Foi, aqui, entendido que realmente todas as publicacdes tém uma
linguagem mais infantil, muito personificada, dando claramente
uma restricado ao publico-alvo: ndo sao publicacdes adequadas a ou-
tra faixa etdria que nao a de um publico leitor até aos 10/12 anos.
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1.4.2. Os Barnabés

Barnabé foi o nome dado, pelos pais de um doente oncoldgico, a to-
das as pessoas que sofrem ou sofreram com o cancro infantil. Numa
linguagem mais técnica, Barnabés sao os doentes e os sobreviventes
de um cancro diagnosticado na infancia ou adolescéncia e juntam-
-se pela sua experiéncia de vida em comum, nunca perdendo de vis-
ta que sdo sobretudo pessoas com os seus defeitos e virtudes, encan-
tos e desencantos, gostos e desgostos.

1.4.2.1. Testemunhos dos Barnabés

“Ter alguém que se veja, que seja concreto,
parece que dd mais forca.”

Barnabé, 2015

Os Barnabés que fazem parte deste projeto sao sobreviventes, ex-do-
entes. Passaram, com sucesso e distincdo, por todas as fases desta do-
enca e pretendem, com o seu conhecimento e experiéncia, ajudar a
colmatar falhas que se fizeram sobressair enquanto Barnabés doen-
tes.

Deste modo, realizdmos um questionario direcionado a todos os Bar-
nabés dos nucleos da Acreditar. Questiondrio esse que seria o ponto
de partida para grande parte do conteudo desta publicacao.

A possibilidade de retirar frases ou testemunhos anteriormente ditos
por eles era algo que estaria em cima da mesa. Mas, por outro lado,
visto que este seria um projeto novo, pensado de raiz, ndo faria senti-
do procurar e copiar algo que ja seria de conhecimento geral.

Assim, e deixando a preferéncia de cada um o seu preenchimento,
foram feitas questdes bastante pessoais que poderiam trazer infor-
macbes consistentes acerca das diferentes fases da doenca, e cada
Barnabé seria livre de participar ou néo.

Embora tivéssemos nocao que, sendo um conjunto de trinta e qua-
tro questdes e a maior parte delas eram de resposta longa, a vontade
de participacdo dos Barnabés mais novos seria quase inexistente - a
juntar ao fato de que estes ja sdo alvo de muitos estudos e preenchem
questiondrios com alguma frequéncia.



Avancdmos, ainda assim, pois mesmo que muitos ndo quisessem
aderir, os que aderissem seriam aqueles que estariam dispostos a
partilhar a sua experiéncia de forma inteiramente disponivel. Por-
que apesar de tudo, este era um projeto que, se existisse noutra fase
das suas vidas, teria sido importante.

Tivemos um total de trinta e uma participac¢des e de todas consegui-
mos retirar algo para um ou outro capitulo desta publicacao.

1.4.2.2. Ser e Crescer Barnabé

“Eu acho que o projeto Ser e Crescer Barnabé é mais um passo para
conquistarmos mais direitos, mais igualdade, e faz todo o sentido.”

Barnabé, 2015

No caso especifico desta publicacdo, foi ao nucleo Norte a que nos
dirigimos e foi o que se predispds a trabalhar connosco. Desde logo
ficou acordado que trabalhariamos juntos para o projeto Ser e Crescer
Barnabé.

Este projeto atua no desenvolvimento de grupos de Barnabés, no vo-
luntariado Barnabé (que consiste em pessoas que ja sofreram com o
cancro infantil darem o seu testemunho no terreno, a criangas que
estdo a passar pelo mesmo), em divulgar os direitos e as capacidades
das criancas e jovens com cancro, a promover atividades de sensibi-
lizacdo e a dar formacoes para a empregabilidade (pois existem Bar-
nabés que acabam por ficar com sequelas fisicas e é uma forma de
ajustar expetativas e ambicoes).

O projeto Ser e Crescer Barnabé conta com o apoio da Noruega, da
Islandia e de Liechtenstein, através dos EEA Grants Programa Cida-
dania Ativa. Em Portugal, a sua gestdo fica a cargo da Fundacao Ca-
louste Gulbenkian.

“O rosto da Acreditar tem vdrias faces: mecenas, voluntdrios, profis-
sionalis, criancas, pais. Mas tem também o rosto dos Barnabés, inun-
dado de um sorriso de esperanca. Hd 20 anos que Acreditar é isto.”

Jodo de Braganca, Presidente da Acreditar
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Parte II:
Projeto Pratico




Capitulo 2:

De que forma o design grafico pode ser um fator importante no au-
xilio duma luta contra o cancro infantil em adolescentes e jovens?

2.1. Design Editorial e Ilustracao

O design editorial é uma especialidade do design grafico. Nele esta
patente todo o processo de editoracao, dai referirem frequentemente
que o designer grafico (ilustrador, infégrafo, diretor de arte, etc.) res-
ponsavel pelo editorial, trabalha diretamente com o jornalista, pois
trata do objeto visual final do produto (livro, revista, jornal, cartaz,
etc.) a ser apresentado. Ele adapta as necessidades do publico-alvo,
através da estética pois € a partir dele que muita informacao se torna
apelativa e percetivel por parte do recetor.

O design editorial tanto pode ser impresso ou digital. O livro, pro-
vavelmente uma das formas mais antigas desta especialidade, é a
base para a estruturacao de muitas publicacdes no geral. Em revistas,
o designer grafico pode brincar mais com a paginacado, com os ele-
mentos e grelhas, o que torna o design editorial numa das dreas mais
influentes do design grafico.

A tipografia, sendo uma parte extremamente importante do design
em geral, costuma ser uma aliada no design editorial. Originalmente,
tipografia é designada como impressao dos tipos. Atualmente, com o
facto de que (quase) tudo é feito de forma digital, em computadores,
o tipo é designado como fonte e achamos que poderiamos designa-la
como o estudo da formacao das fontes.

Deste modo, o principal objetivo da tipografia é criar estruturacao,
relevando o que é mais importante, e dando menos destaque aquilo
que explica o que esta em énfase. Ou seja, os titulos, num jornal, toda
a gente os 1é, o artigo em si, s6 o verdadeiro interessado é que o vai
ler. A responsavel por isso é a hierarquizacdo que a tipografia é capaz
de oferecer.

Mas, se a tudo o que foi referido, aliarmos a ilustracdo, que é capaz
de se unir a qualquer situacdo, torna-se em algo que capta a atencao
total em todas as situacdes.

Um objeto de design sobressai-se facilmente sozinho, mas quando o
publico-alvo pede para se manter entusiasmado durante toda a lei-
tura, é a ilustracao que o conquista.
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“(..) a ilustra¢do ndo é um mero adorno ou acessorio no projeto de
design,; pelo contrdrio, acredito que transporta consigo formas de
pensar, de sentir e de fazer em quase tudo idénticas aquelas que
orientam o processo de design, mas que ainda assim preserva sin-
gularidades que a indiciam como promessa de inovacdo.”

Joana Quental, 2009

A ilustracdo ndo é uma pintura, pois a ilustracado serve para uma in-
tencao, para comunicar uma ideia ou um conceito através do dese-
nho, ndo é sé para decorar, existe um propoésito especifico. Para uma
pintura em tela ndo existe um propésito em particular, é algo que se
torna transmissivo, nao comunicativo.

Uma ilustracdo traduz uma mensagem que foi concebida para ser
comunicada e recebida consoante o objetivo para o qual o ilustrador
a realizou.

Claro que poderao existir mensagem subliminares, podendo fazer
com que o recetor possa ter outras interpretacdes. Podem também
existir comparacdes, analogias, sinteses, metaforas, mas o objetivo é
sempre que seja interpretado com o objetivo com que foi concebido.

Ilustrar um livro néo é traduzir, por desenhos, aquilo que diz o texto,
é fazer com que compreendam e decifrem uma mensagem que sé a
ilustracao estd a tentar transmitir.

Um livro que esteja bem realizado e que seja capaz de conjugar texto
e ilustracdo, desperta os sentidos do leitor.



2.1.1. Relacdo entre o Design Editorial e a Ilustracao

“O papel é mais parado, mais lento e silencioso. A a¢do avanc¢a ao
ritmo das palavras e das frases, das imagens que vamos construin-
do, das liga¢des que vamos fazendo, mas tudo isto acontece sempre
dentro da nossa cabe¢a.”

Isabel Minhoés Martins, 2013

Para Isabel Minhés Martins, o digital pode ser irrequieto, barulhento
e um pouco inconsequente, e embora seja exigente ao pedir a nossa
participacao, nem sempre é exigente quando pede para sermos noés a
construi-lo. Ou seja, as pistas muitas vezes ndo sdo dadas, sdo apenas
mostradas.

Sendo o livro em papel algo mais sossegado e pouco ativo, desta fei-
ta, para provocar surpresas ao publico leitor, podemos inserir a ilus-
tracao.

A ilustracdo aqui entra como algo que faz parar, repousar, mas tam-
bém pensar e interiorizar.

Numa época em que o digital estd (quase) a ultrapassar o papel, é
nossa convicgdo que se conseguirmos fazer com que leitor pare para
pegar num livro, pegar numa caneta ou num lapis para escrever, ou
para simplesmente abri-lo para o ler, é uma conquista.

As pessoas hoje em dia estdo muito fixadas nos aparelhos eletréni-
cos, no mundo digital. E neles onde passam a maior parte do tempo e
é deles que, como que instintivo, se lembram quando precisam que
o tempo passe mais depressa, quando estdao sozinhas ou quando pre-
cisam de desabafar.

Na nossa opinido, um livro somente de leitura, com texto corrido,
ndo seria adequado a quem nao tem, por si s6, o habito de ler. Esta
questao poderia eventualmente ser abordada mais pormenorizada-
mente, mas o que se pretende que seja destacado é que, se o objeti-
vo é fazer com que uma pessoa menos interessada no papel (como
talvez estaria por um smartphone ou computador), se entusiasme a
receber um livro, ndo pode ser um livro de informacéo, comum.

Aqui entra o design. Embora seja de nossa convic¢do que o design
tem que ser, por si s6, compreendido, sem estar acompanhado por
outros apéndices, ele, de certa forma, acaba por delimitar o conteu-
do. O design, nestes casos, faz com que numa primeira abordagem, o
leitor se sinta tentado a pegar no objeto, se sinta preso e curioso em
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relacao ao pretendido, e é o mais importante e responsavel pela prin-
cipal mensagem. Ele fala por si e torna-se no imperador do projeto.
Mas, por outro lado, pode ndo conseguir levar o leitor a uma possivel
obsessao pela leitura de um livro do principio ao fim, por um publico
mais jovem liberto desse habito.

No caso deste projeto, que é para um publico-alvo de jovens e adoles-
centes e, voltando a reforcar, (que podem estar) pouco habituados a
leitura de grandes manchas de texto corrido (se nao for direcionado
para tal, como sdo os exemplos de leitura obrigatéria em contexto
escolar), o design, sem qualquer aliado, pode néo ser suficiente para
o manter na expetativa e curiosidade.

Concordamos com Joana Quental (2009) quando esta afirma que “no
caso especifico da ilustracao, é facil intuir a presenca e a importancia
de um outro (autor) para além do ilustrador: aquele que concebe o
texto que serve de mote a ilustracao”, pois a ilustracao faz com que o
publico leitor se mantenha interessado, curioso, que seja facilmente
embalado no contetido que o livro transporta. Leva a que este nao se
sinta obrigado a ler e, pelo contrdrio, torna com que queiram sempre
avancgar nas paginas com a mesma vontade com que pegaram no
livro pela primeira vez.

Poderdo atribuir formas e rostos aquilo que estd a ser narrado e nao
se limitam apenas a imaginac¢ao (embora também se torne impera-
tivo usarem-na)

“F na dialética entre o texto e a ilustrac¢do que reside o seu potencial
inovador, o facto de se construir, a si prépria, sobre um projeto de
mundo.”

Joana Quental, 2009

Mas (como em tudo ha um mas) nem sempre a ilustracdo e o texto
escrito estdo em comum acordo.

O equilibrio entre ambos nao é facil. H4a vezes em que o ilustrador re-
trata rigorosamente aquilo que o texto fala, ndo acrescentando nada
de novo as paginas. Outras, ha situacdes em que o texto ndo combi-
na com a ilustracdo apresentada na medida em que, por exemplo,
o texto pode abordar algo sobre a pré-histéria e a ilustracao ter uma
abordagem mais minimalista e/ou futurista. Ndo faz sentido.

A carga emocional que uma ilustracao traz é mais forte que a do
texto na medida em que provoca uma abordagem inconsciente no



publico-alvo que tanto pode ter capacidade de compreender aquilo
que o ilustrador tentou transmitir, como pode surgir uma ou outra
interpretacdo. A ilustracdo provoca essa ambiguidade e traz a tona
uma aprendizagem que se destaca pelo descobrimento, pela vonta-
de de saber e de tentar entender o que nao é imediato.

2.1.1.1. A adolescéncia como publico-alvo.

“Para que serve um livro sem figuras nem didlogos?”, perguntou Ali-
ce, aborrecida, pouco antes de decidir perseguir o Coelho Branco até
ao Pais das Maravilhas. Cento e cinquenta e um anos depois (o livro
“Alice in Wonderland” de Lewis Carroll viu a sua primeira edicao
publicada em 1865), as imagens continuam importantissimas para
a conquista de um publico leitor mais jovem, de tal forma que, com
o passar do tempo, elas tém cada vez um papel mais imprescindivel
nas publicacbes infantojuvenis.

Dum ponto de vista imediato: para as criancas, um livro sem ima-
gens nao tem interesse. Por outro lado, para os adultos, um livro com
figuras da a liberdade de reencontrar outros pontos de vista na obra.
Tanto na abordagem da ilustracdo para criancas, tanto para adultos,
nao é possivel contrariar que a juncao de texto e ilustracao tem con-
cretizado obras incriveis e de variados sentidos.

Existe uma grande diferenca entre o livro com ilustracdo e o livro
(ou album) ilustrado. Na primeira, aimagem vem como um apoio ao
texto, reforcando-o. Na segunda, ou é dispensado o texto ou a ima-
gem complementa-o.

Onde Vivem Os Monstros, com texto e ilustracdo de Maurice Sendak
(de 1963), é o exemplo perfeito para uma situacdo em particular. As
ilustra¢dées do mesmo, possuem uma técnica mais direcionada a um
publico infantil, mas nao é percetivel, no seu todo, por parte de uma
crianca. Este livro transmite uma imensa série de mensagens visuais
que, com a possibilidade e a disponibilidade para uma exploracao
das mesmas, a compreensdo do livro torna-se muito mais profunda.
Asilustracdes apresentam-se em molduras que conforme a imagina-
¢do se vai apoderando da personagem, alargam-se, até que chegam a
romper os limites e apoderam-se de toda a pagina. O papel de parede
do quarto vai-se dissolvendo, transvertendo-se numa selva, que é
onde se passa a aventura do personagem. Este livro com ilustracdes
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acaba por se tornar num dlbum ilustrado, sem que seja pronunciada
uma Unica palavra, ao leitor, acerca disso.

Este é, sem duvida, um exemplo que presenteia uma informacéo
sem nunca ter sido referida uma palavra acerca da mesma.

Para criancas, um publico nao alfabetizado, os livros ilustrados séo os
mais requisitados, na tentativa de os fazer pensar, imaginar, criar as
proprias histérias com base nas ilustracdes observadas.

Para os jovens e adolescentes, o livro com ilustracao é uma opcao
mais viavel. Este publico interessa-se pela leitura e as ilustracoes
servem como complemento, fazendo-os permanecer com o0s pés no
chéo, devido a informacdo que o texto transmite, e dando-lhes tam-
bém todas as possibilidades para que possam dar largas a imagina-
¢ao, através de imagens que trazem consigo sempre algo de novo.

No entanto, nem sempre é facil provocar essa vontade de viajar no
mundo das ilustracdes. Tanto uma criang¢a, como um jovem ou até
um adulto, precisam de ser educados e treinados no que diz respeito
ao ato de interpretar uma narrativa visual.

Trabalhar uma imagem parajovens e adolescentes € numa primeira
abordagem, compreender o que eles anseiam ver. Entender o aspeto
grafico, as cores e o tipo das ilustracdes que se adequam a sua faixa
etdria e ao tema em questao.



“Ilustragdo e texto grdfico estdo fatalmente condenados a entende-
rem-se em situacdo de paridade e de equilibrio.”

Antoénio Soares Marques, 1994
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2.2. A ilustracdo como meio atenuante de uma
mensagem

Com uma fotografia temos acesso direto a realidade vivida, mas o
confronto com a mesma € agressivo, é duro. Com uma imagem ilus-
trada, a realidade pode ser atenuada, vista de forma metaférica, poé-
tica, basta que o autor assim o queira.

Ambas sdo importantes.

Ambas acabam por trazer a verdade ao de cima.

Usar a ilustracdo para contar uma situacao pouco feliz é ja algo bas-
tante utilizado, principalmente numa faixa etdria mais jovem. As
criancas tendem a nao entender verdadeiramente o que se passa
quando, por exemplo, algum familiar morre. Para amenizar a situ-
acao, a familia acaba por dizer a crianca que essa pessoa “foi para o
céu”. Essa é uma forma de tornar poético algo que poderia vir a fazer
muita confusdo a crianca em questao e da-lhes, de certa forma, al-
guma seguranca, pois o céu é visto como algo infinito, calmo, mas
sobretudo, presente. Onde quer que a crianca ande, havera sempre
céu, estara 1 sempre a pessoa que faleceu e com quem, consequen-
temente, jd nao tem contacto fisico.

Com a ilustracdo passa-se exatamente o mesmo. De modo a tornar
metaforico algo que poderia ser interpretado de forma menos posi-
tiva, é procurada uma comparacao que substitui uma imagem por
outra, através de uma analogia. Para isso ocorrer, é necessario que
existam elementos visuais semelhantes entre as duas realidades em
questao. As figuras de estilo sdo muito usadas nestas situacdes. Elas
suavizam a informacao de forma eximia.

Numa abordagem infantil, temos o exemplo do livro do Planeta
Tangerina “Para onde vamos quando desaparecemos?”, de Isabel
Minhoés Martins e Madalena Matoso. Este livro aborda temas como
a auséncia, o desaparecimento e até a morte, de forma subtil. Nao
traz respostas definitivas, até porque essas respostas ninguém as tem
(salvos algumas excecbes), mas abre portas a imaginacao e transfor-
ma esta questao tdo sensivel em algo ndo tdo pesado, ainda que por
pequenos momentos.

Este livro parte de exemplos comuns como o sol em dias de chuva, as
nuvens em dias solarengos, as férias que vao e voltam, e transforma-
-0s em algo subtil, poético, bem-humorado. E um livro que, de certa



forma, ajuda a apresentar um tema inquietante de forma a que até
0s mais crescidos parem para pensar na questdo do titulo do mesmo.

The Complete Maus: A Survivor's Tale, de Art Spiegelman é um
exemplo para um publico mais adulto, tendo em conta o tema abor-
dado. Este livro de banda desenhada, que relata o holocausto a partir
do avo do autor, cria uma personificacdo dos judeus e dos nazis com
animais, ratos e gatos respetivamente. O peso emocional da informa-
¢do transmitida mantém-se, mas é tudo bastante atenuado devido
ao facto de recorrer a animais que substituem as personagens, acen-
tuando, ainda assim, o poder narrativo do sucedido.
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2.3. O didrio grafico

Um dos melhores exemplos que existe e do qual partimos, pelo me-
nos a este nivel, é o “Wreck This Journal” (Destréi Este Didrio) de Keri
Smith.

Este diario foi feito para perturbar perfecionistas que, numa situa-
cdo normal, nem as lombadas dos livros que leem se dobram. Sao
desafiados a pisar o livro, a arrastd-lo na parede, a rasgar paginas, a
encharca-lo, a suja-lo com café e semelhantes, etc.

E um diério grafico que parte do pressuposto que o interveniente o
vai levar para todo o lado, vai fazer exatamente o que 14 estd indica-
do. Isto criard um livro Unico, impossivel de reproduzir, com marcas
irregulares e despreocupadas.

Este didrio grafico é original, é um presente ideal para quem acei-
ta ser provocado e aceita enfrentar o medo duma pagina em branco
e para quem se sente capaz o suficiente de conseguir produzir algo
através da destruicdo, confusdo, imaginacéo.

Achéamos este diario intrigante logo a partir da contracapa que é de-
senhada com o intuito de fazer lembrar um envelope e indica que o
livro deve ser fechado com fita-cola, colocar um selo e envia-lo para
si préprio, com o intuito de o receber novamente.

E um livro que provoca, que estimula e que desafia. E foram todas
essas sensacdes que ele foi causando que nos fez té-lo como base nes-
te projeto, provocando, estimulando e desafiando doutra forma, mas
com o mesmo intuito: o de fazer parte dum objeto Unico e impossivel
de reproduzir porque cada histéria e cada acdo se tornam Unicas em
ambas as situacées. E a analogia perfeita para partir para este projeto.
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2.3.1. O didrio grafico como ferramenta de apoio

di-a-ri-o

(Iatim diarium, -ii, pagamento didrio, registo didrio)

Obra ou género literdrio cuja narrativa é feita através de um conjun-
to de registos mais ou menos didrios, geralmente de caracter intimo.
(“didrio”, in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa)

E acrescentariamos a sua definicao: mais do que um pedaco de papel,
um objeto que é um instrumento terapéutico, que se fosse alvo de
personificacédo seria apelidado de amigo e confidente.

Lazarus & Folkman (1984) definem um conjunto de estratégias usa-
das pelas pessoas para se adaptarem a situacdes desfavoraveis. De-
ram-lhe o nome de coping, que traduzido da-se a expressdo de estra-
tégias de enfrentamento [Antoniazzi, Dell'Aglio e Bandeira (1998)].

Coping encontra-se dentro de um tratamento comportamental-cog-
nitivo que é dividido em duas categorias funcionais:

1) o coping focalizado no problema - a situag¢éo a ser enfrentada é
avaliada como suscetivel a mudanga, constituindo-se um esforco
para atuar na situag¢do que originou o stress;

2) o coping focalizado na emocgdo - a avalia¢do indica que nada pode
ser feito para modificar a situagdo stressante; o esfor¢o neste caso
estd voltado para a regulacdo do estado emocional.

(Alessandra Brunoro Motta e Sénia Regina Fiorim Enumo, http://dx.
do0i.0rg/10.1590/50103-166X2004000300004)

E nesta sequnda categoria em que se baseia o projeto referido nes-
te relatério, onde se procurou analisar os fatores que angustiam os
jovens aquando do diagnéstico e da hospitalizacdo. Foram varios
os enumerados, entre os quais: a doenca propriamente dita, por ser
associada a morte certa, ao ambiente no hospital que &, obviamen-
te, ndo tdo acolhedor como as suas casas, o afastamento do seu lar,
consequentemente da sua familia (e nalguns casos, os irméos, que se
tornam num assunto bastante sensivel, por ambas as partes), o terem
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que abandonar por periodo indeterminado a escola ou faculdade, a
sensacao de estarem a causar dor nas pessoas que lhes sao préoximas,
entre outros.

Eles sao, é certo, acompanhados por psicélogos e/ou psiquiatras, mas
nem sempre a abordagem do género ‘entrevista’ é suficiente para fa-
zé-los desabafar de forma a sentirem-se aliviados por o terem feito. Ai
entra o desenho, o papel e a caneta. E por experiéncia prépria que se
afirma que estes podem ajudar no alivio. E de nossa conviccido que a
partilha com algo impessoal auxilia na compreensdo dos sentimen-
tos e do turbilhao de emocdes por que o sujeito possa estar a passar.

Enquanto se escreve, o cérebro tem que se concentrar nesse momen-
to, obrigando-o a direcionar toda a atengao para esse ato.

Mais geralmente e cientificamente falando, o ato fisico da escrita aju-
da a processar informacdo no cérebro: ajuda a reavivar a memoria e
a clarificar pensamentos, tal como estudos existentes o comprovam.
Estes beneficios refletem-se, concretamente, no aumento da capaci-
dade de reter e perceber novos conceitos tornando a aprendizagem
mais rapida.

Com os dias que parecem passar mais e mais rdpido, com o stress dos
trabalhos rotineiros ou dos momentos inesperados, o didrio é um ob-
jeto indispensdavel para refletir e interiorizar sobre o que tem aconte-
cido. Obriga a parar, concentrar a atencdo no que é escrito, a refletir
sobre isso e interioriza-lo, reportando a um estado pleno de consci-
éncia no momento presente. Por outro lado, é um apoio ao cérebro
no processamento e regulariza¢ao das emoc¢odes, aumentando a auto-
consciéncia e, consequentemente, treinando a inteligéncia emocio-
nal (que se baseia exatamente na capacidade de gestdao das emocdes).
Ajuda nos dias bons e nos dias menos bons. Redigir textos sem pen-
sar muito no que se esta a escrever, em tom de desabafo (escrita ex-
pressiva) desenvolve o foco a longo prazo e torna-nos mais cientes
do dia-a-dia. E uma forma de manter uma visio mais geral sobre os
pensamentos ocorridos, ja que as palavras sdo representacdes desses
mesmos pensamentos, e contribui para a identificacdo de aspetos
negativos e positivos, percecionando-se com mais facilidade o que
é mais importante. Torna mais claro os sucessos, pois o cérebro apre-
ciard e revivera essas conquistas e experiéncias positivas quando li-
das e/ou desenhadas no papel, reafirmando as realizacdes pessoais.
Ja osreceios, frustracoes e os erros passados sao avaliados, levando ao



entendimento do que se poderia ter feito melhor. As preocupacdes
e ansiedades futuras sdo reportadas ao seu devido espaco temporal.

Esta separacdo entre frustracdes e conquistas e o que é presente, pas-
sado e futuro permite focar no que importa, como anteriormente
referido. Admite o desligar de pensamentos distrativos que apenas
sobrelotam a mente e possibilita ver o essencial, como se se tratasse
de um navegador da internet com muitos separadores abertos que
vamos fechando a medida que escrevemos, deixando apenas o mais
importante aberto. E esse foco impulsionard, em ultima instancia,
o alcance de objetivos. Assim, adicionando a esse facto o desenvol-
vimento da escrita detalhada sobre o alcance de metas, viabilizara
ao cérebro o concebimento de uma planificacdo de todo o processo,
aproximando a pessoa dos seus objetivos.

Em suma, viver no presente juntamente com o desenvolvimento da
inteligéncia emocional e o autoconhecimento sao partes intrinsecas
e indispensaveis de uma vida feliz, como € ja sabido. Assim, sabendo
que a aquisicdo destes ingredientes para um estado de espirito pleno
é alcancada por intermédio da escrita regular é vidvel afirmar con-
victamente que manter um diario levara a conquista mais facil e ra-
pida da felicidade.

43



44

Capitulo 3

SER MAIS FORTE! - O Didrio do Barnabé

“Toda a esperanca € legitima, escreveu um dia um poeta portugués.

A esperanca nos dias melhores, a esperanca no desaparecimento
das memdrias mds, na cura das dores do corpo ou da alma. A espe-
ranca, sempre, nadescoberta do sentido para as coisas que nos acon-
tecem, inexplicdveis, sofridas, antecipadas. Ou talvez apenas desa-
fiantes, que nos mudam.

Este livro é, todo ele, recheado de esperanca. Uma esperanca viva,
porque feita de luta.

Entregar este livro — ou recebé-lo - é dar inicio a uma viagem.
Noentanto, ao contrdrio das viagens preparadas, esta viagem é toda
feita de desconhecimentos: ndo sabemos a durac¢do, ndo sabemos o
trajeto, ndo sabemos quando paramos. Também ndo sabemos o que
vamos encontrar no percurso.

Apesar de tanta incerteza, sabemos, isso sim, quem nos acompanha
nela: os nossos pais e avés, 0s n0ssos irmdos e amigos, os médicos
e os enfermeiros, os nossos colegas de escola, outras criangas e jo-
vens que jd fizeram esta viagem, pessods novas que conheceremos,
os voluntdrios da Acreditar. De uma coisa poderemos estar certos: a
viagem ndo se faz sozinho. Ao nosso lado estdo todas as pessoas que
sdo importantes para nés. Ao nosso lado também estdo pessoas que
passaram pelo mesmo e a quem tudo correu bem.

Saberdo explicar como foi a sua viagem e em que se parece com a
nossa, o que podemos fazer para contornar os obstdculos que ire-
mos encontrar. Durante a viagem teremos duvidas. Durante a via-
gem teremos receio de algumas coisas (e talvez tenhamos receio de
dizer que temos receio...). Durante a viagem andaremos irritados,
com fome ou com sono, sem fome ou sem sono, com dores que nos
incomodam, desgostosos com as alteracdes fisicas de um corpo que
ndo parece ser o nosso, tristes com algum amigo que parece ter desa-
parecido ou ndo sabe como falar connosco.

Mas esta viagem tem uma regra de ouro: ndo pode fazer-se em silén-
cio e todos os sentimentos sGo permitidos.



Nesta viagem ter duvidas é normal e tirar duvidas é obrigatdrio.
Nesta viagem é proibido guardar coisas por vergonha ou medo; é
proibido nédo perguntar, ndo chorar se houver vontade de chorar,
ndo rir se houver vontade de rir. E proibido ter medo e ndo dizer.

E proibido fingir que somos fortes se naquele momento ndo conse-
guirmos ser. E proibido preocuparmo-nos com os que sofrem por
nossa causa e néo falar disso. E obrigatério falar sobre as coisas, es-
crever sobre as coisas, deitar cd para fora o que nos magoa ou en-
grandece por dentro.

Neste Didrio encontrards espaco e lugar para tudo isto.

A partir do momento que este Didrio é entregue, quem o recebe tor-
na--se um Barnabé - um Barnabé que pode juntar-se a todos os outros
quejd existem, que fizeram uma viagem semelhante e que agjudaram
aescrever este Didrio com a sua experiéncia e vontade de colaborar.

Este livro é dos Barnabés e para os Barnabés.
Foibem feito, estd bem entregue.”

Jodo de Bragancga, Presidente da Acreditar
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1. As ilustracdes
As fotografias

O objetivo principal deste projeto é conseguir fazer com que o Bar-
nabé nao se sinta sozinho a passar pela doenca e que existem mais
Barnabés como ele, com viagens semelhantes a sua. Para isso, par-
tiu-se do principio que testemunhos seriam um excelente ponto de
partida e, para torna-los crediveis e de modo a transmitir confianca,
foi decidido que aqueles Barnabés que estivessem dispostos a dar a
cara (sob a autorizacao dos seus encarregados, caso fossem menores),
seriam fotografados com varias expressoes faciais, de forma a termos
material suficiente para iniciar as ilustracoes.

Os Barnabés do nucleo Norte, aquando dum ensaio para uma ativi-
dade, disponibilizaram-se para que os pudéssemos fotografar. Ja no
nucleo da Madeira, fizemos nés uma atividade de “Photoshoot” para
néo se dirigirem a associacdo apenas para as fotografias do projeto e,
desta forma, pudemos também interagir e divertirmo-nos com eles.

Aos nucleos Centro e Sul, foram enviadas imagens com variadas ex-
pressoes para que as pudessem reproduzir e enviar, posteriormente.

A associacao, embora prestavel, tem como um dos principais valores
“Respeitar o anonimato e a intimidade das familias, preservando,
em particular,a imagem da crianc¢a e jovem com cancro”, 0 que aca-
baria por dificultar, em parte, a execucdo de algumas tarefas.

A principio, o objetivo seria fazer o desenho das expressdes dos Bar-
nabés de forma a serem identificados por quem os conhece (e por
eles mesmos), mas permaneceriam anénimos para quem nunca os
tivesse visto.

Por outro lado, e sendo essa uma das principais motivacdes deste
processo, o facto de nao terem acesso as caras e o rosto ser algo que
permaneceria no anonimato, chegamos a conclusao de que teriamos
que usar as fotografias de forma a que tudo isso fosse verdadeira-
mente transmitido.

Deste modo as imagens que ja tinham sido capturadas com fundos
neutros, passaram por um processo de edicdo para conseguir té-las
todas uniformes e a preto e branco (figuras - anexos), e posteriormen-
te, recortadas para podermos trabalhar o fundo e possiveis interacées
com as paginas.
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Os doodles

Em todas as paginas de atividade encontram-se alguns desenhos li-
vres e despreocupados que, indo sempre ao encontro do que é pedi-
do e/ou explicado, remetem a ideia de didrio grafico, passivel de ser
rabiscado da forma que o Barnabé achar oportuno.

Os doodles sao desenhos ou simples esbocos feitos ao acaso por al-
guém que se encontra distraido. Normalmente sdao encontrados em
papéis soltos (Qquando sao desenhados por alguém que esteja ao te-
lemével, por exemplo) ou em cadernos escolares (quando o aluno se
encontra desinteressado numa aula).

Achamos que esta seria a abordagem ideal para este projeto que aca-
baria por se transformar num didrio de desabafos sem regras e sem
possiveis margens.




1.3. As fotografias + os doodles = ilustracoes

De forma a existir alguma ligacdo entre os doodles e as fotografias
dos Barnabés, foram criados varios ambientes em volta deles, com
variados elementos que remetem para o tema referido nas paginas

seguintes.
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Comecando pela capa, a ideia surge em seguimento duma frase que
me foi dita aquando da primeira reunido com a Acreditar acerca des-
te projeto:

“Este didrio quer-se visto como uma protecao e um aconchego nas
dificuldades do Barnabé.”

Sendo que o cancro, por nés, (e tendo com base essa afirmacao) é en-
tendido como uma tempestade, uma fase menos boa, a ideia de chu-
va tinha de estar patente no projeto. Ela tanto simboliza as lagrimas
como um possivel diluvio ou desmoronamento. Se um guarda-chu-
va, como o proprio nome o indica, nos protege da chuva, o Diario
do Barnabé é uma analogia ao mesmo. Encontra-se protegido. Quem
nele entrar, protegido estara.

Em seguimento da capa, a contracapa teria que dar a ideia de que
a tempestade passou e o Didrio do Barnabé ja nao é tdo necessario
quanto seria aquando do diagnéstico. O guarda-chuva é fechado, al-
gumas gotas de chuva ainda sao visiveis porque, para a vida, o Bar-
nabé terd que ter consciéncia de que aquela doenca o acompanhara
sempre, quer seja em cuidados posteriores a alta ou na sua histéria
enquanto pessoa. Serd visto como uma batalha dolorosa, no entanto
vencida.



Desta contracapa, varias opiniées contrarias (as nossas e as de pesso-
as que foram acompanhando este projeto) foram despoletadas por
parte da associacdo: ndo trazia uma mensagem positiva e dava a
ideia de fim, de morte.

Como forma de contrariar essas ideias, foram criadas duas ilustracoes
para as duas primeiras pdginas e para as duas Ultimas.

Na primeira, é representado um convite a entrada através de uma
porta aberta para um espaco onde nao chove. E encontrado um re-
fuigio no meio do temporal. Na Ultima, exatamente o oposto: a porta
abre para umarealidade onde ainda ha vestigios de tempestade, mas
acaba por deixar o Barnabé com a ideia de que élivre e que tem uma
nova vida, longe de hospitais, a sua espera, ainda que seja com pre-
caucao.
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Varias foram as ilustracdes que, na incerteza da opinido do Barnabé
representado (poderia sentir-se incomodado ou até ofendido), foram
somente criados ambientes em volta da silhueta do mesmo, levando
o recetor, ainda assim, a envolvente pretendida:

Noutros casos, quando achdamos que em nada poderiam interferir
com o mal-estar do Barnabé ao ver-se retratado naquela situacao,
tentdmos com que se inserisse plenamente na atmosfera retratada,
como é o caso das ilustracdes que se seguem.



Esta ilustracao, por exemplo, no caso do diagndstico, remetemos o
Barnabé para um ambiente pouco confortavel. Se existe algum sen-
timento comum em todos os doentes aquando dum diagnéstico de
cancro, é a sensacao de ficar sem ar e sem chéo.

As duas paginas seguintes a essa, por exemplo, tém presente uma
atividade, acompanhada por um doodle que remete de novo a esta
ilustracao.

Esses desenhos, simples e desinteressados, acompanham o Barnabé
ao longo de todas as atividades do didrio, de modo a dar, essencial-
mente, vida e cor.
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Outros exemplos de ilustracdes que levam o Barnabé para dentro
do ambiente pretendido, sdo as que se seguem:



“Uma das coisas que mais preocupa as pessoas quando ficam doen-
tes é a sensagdo de estarem a causar sofrimento aos outros.”

Manuel Forjaz, economista, empresdrio e professor diagnosticado
com cancro em 2010.

Pegando nestas palavras proferidas por alguém que nitidamente
soube a importancia que as pessoas tém na sua posi¢do quanto a do-
enca, o objetivo foi criar cordas que transmitissem a ideia de estar
preso e preocupado com quem estd ao seu redor. Deste modo, o Bar-
nabé percebera que é normal sentir-se incomodado com o sofrimen-
to que poderd estar a causar aos que lhe sdo préximos.

Cada conquista, nesta doenca, é sinénimo de vitéria. Neste caso, nas
paginas dos efeitos secundarios, ameniza-los é uma forma de conse-
guir lidar melhor com o que se estd a passar, de conseguir retomar
em parte a sua rotina e nao parar a vida porque algo de mau estd a
tomar conta de tudo. Assim, quando um Barnabé descobre algo que
o faz sentir bem, é como se o mundo estivesse de parabéns e ele é o
causador desses festejos:
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A ilustracao acima remete principalmente ao testemunho da Barna-
bé que partilha a pagina. Escolhemos destaca-lo e representa-lo de
modo a que todos os Barnabés possam pensar que por detras de algo
menos bom, ha sempre um pormenor que pode fazer a diferenca e
surpreender pela positiva. Neste caso, pegdmos nos icénicos “thug
life” que é retratado aqui como um estilo de vida de pessoas que se
deparam com algumas dificuldades, mas que tentam levar a situa-
¢dona desportiva.



Quando falam consigo acerca da doenca, sdo varias as reacdes que
um doente oncolégico pode ter. Havera situacdes em que certamen-
te estard revoltado, triste e explosivo, e haverd também ocasides em
que fala calmamente sobre tudo o que lhes é referido e/ou pergunta-
do. Esta ilustracao, que foi refeita varias vezes devido ao facto de ser
sempre interpretada como perturbadora ou ofensiva, retrata exata-
mente esses altos e baixos, esses extremos de humor que, a existirem,
sdo perfeitamente naturais:
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A ilustracdo que se segue é uma mistura das duas categorias ante-
riores. Ela faz com que o Barnabé se sinta enquadrado no tema, no
espaco, mas faz com que retrate também a proporcionalidade. Re-
flete e 0 quao pequenino se pode sentir (aquando, neste caso, tem
alta e assombra-lhe o medo duma recaida), incluindo-o na situacao,
sem ter que haver elementos ilustrativos que interajam diretamente
com a fotografia.

Esta proxima ilustracao leva-nos também a outra das partes maisim-
portantes deste didrio: a dos testemunhos. Nela, a esquerda, esta in-
serido um testemunho duma Barnabé que optou por deixa-lo numa
plataforma digital indicada para o efeito.

(oncologiapediatrica.org)
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Os outros testemunhos dos Barnabés vao surgindo conforme as per-
guntas se tornam propicias ao tema. Aparecem sempre com O mes-
mo formato, invandido uma ilustracdo (como é o caso do exemplo
anterior) ou ocupando, no minimo, uma pagina:
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No indice, optdmos por nio colocar numeracdo. E uma pagina que
servird apenas para orientacao e, para uma primeira abordagem, é
essencial apenas para terem percecdo dos assuntos que serao referi-
dos. Numa publicacdo onde o objetivo é acompanhar o leitor ao lon-
go duma fase especifica, ndo faria sentido agucar-lhe a curiosidade
de modo a fazé-lo avancar para um capitulo em especifico sem pas-
sar, obrigatoriamente, pelos outros primeiro. O indice é interpretado
como uma partida, para uma viagem que tera varios pontos marca-
dos no roteiro.

Uma das primeiras paginas do didrio retrata o Cancro no Mundo. D4
a conhecer o numero de casos diagnosticados proporcionalmente ao
numero de mortes, de modo a que o Barnabé tenha noc¢ao que a do-
enca nao o atingiu sé a ele e que é possivel supera-la.

Na pdgina a direita encontra-se uma sec¢do onde se apela a partilha
de paginas, de dicas, de conselhos, através de uma hashtag criada:
#0ODidriodoBarnabé.
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Aolongo de todo o didrio, varias curiosidades, algumas dicas, conse-
lhos, vao sendo dandos através de “Sabias que...".

Sdo também referidos alguns excertos de textos, ou frases ditas por-
que quem ja viveu o que eles estdo a viver, que achamos importan-
tes e que mereciam ser lidos pelos Barnabés nalguma fase especifica
da doenca (aquando do diagndstico ou dos efeitos secundarios, por
exemplo):




O excerto acima é de Marine Antunes, autora de um projeto que, a
nosso ver, é do melhor que existe em Portugal, no que diz respeito
ao cancro. Chama-se Cancro Com Humor e partiu da necessidade de
preencher uma lacuna que a autora sentiu quando, aos 12 anos, lhe
foi diagnosticado um cancro.

Faldmos com ela sobre este projeto (anexos - CD). “Estou mesmo apai-
xonada por ele”, foi a resposta que nos foi dada.

Marine foi parte importante na elaboracao dos contetudos deste dia-
rio.
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Conclusoes

Convém relembrar o problema inicial encontrado: o de colmatar uma
lacuna existente na informacao dirigida a jovens e adolescentes que
vivem atualmente um cancro.

Sendo que essa falha poderia ser combatida, alidmo-nos a Acreditar
e ao projeto Ser e Crescer Barnabé, que com o apoio da Fundacéo Ca-
louste Gulbenkian, tornarao esta publicacdo real quando totalmente
finalizada e aprovada pela associacéao.

Quando comecdmos este projeto, foi dada prioridade a investigacao
na area da medicina e da psicologia. Sendo que nos aventurdmos
numa darea tao distinta da que estamos habituados a lidar, e tendo em
conta que todo o conteddo do projeto partiria daquilo que achdsse-
mos conveniente, grande parte da informacdo analisada foi dentro
dessas duas areas.

O design grafico e a ilustracdo, numa primeira abordagem, passaram
para segundo plano. Nao era nosso dever fazer uma investigacdo tao
aprofundada dos tipos de pesquisa a nivel doutras dreas que nao a
nossa, afinal tinhamo-nos proposto a executar somente a parte grafi-
ca do projeto. Mas realizamo-la, o que fez com que despertdssemos e
tivéssemos, a cada passo, mais certeza de que aquilo que estdvamos a
fazer era verdadeiramente importante e indispensavel.

A cada descoberta, crescia uma vontade de conseguir levar a cabo este
projeto. A cada contacto com Barnabés, o orgulho de fazer parte desta
luta aumentava.

Como em tudo, houve pontos altos, mas também baixos. Pouco ou ne-
nhum contacto com a realidade vivida no hospital foi uma das nossas
maiores falhas, ndo porque nédo estavamos dispostos a isso, mas por-
que ndo nos foi autorizado, o que achamos que originou uma grande
lacuna porque, com isso, a probabilidade de chegar a outros patama-
res, tornou-se bastante reduzida. O contacto foi somente com Barna-
bés sobreviventes (é deles o projeto), mas é para Barnabés doentes a
quem ele se dirige.
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Comecamos pela necessidade de colmatar uma falha existente (falha
essa que serd preenchida daqui por pouco tempo), mas temos perfei-
ta nocdo que a procura por informacao néo fidedigna pela internet
continuara. Sabemos que nao conseguiremos impedir que jovens e
adolescentes ndao procurem nem queiram saber sempre mais sobre
as suas angustias e medos, para além do que lhes é fornecido. Por
outro lado, é também de nossa conviccao que ao lhes oferecermos
testemunhos de pessoas que passaram pelo mesmo, pessoas reais, de
confianca, conseguimos amenizar a ansiedade provocada pelo trata-
mento prolongado - o que é, precisamente, o objetivo.

O diario esta dividido pelas fases da doenca: diagnéstico, tratamento,
vigilancia e alta. Foi feito para ser lido e para acompanhar conforme
as fases vao surgindo, mas a curiosidade obviamente faz com que
o leitor queira saber, logo desde o inicio, aquilo por que vai passar.
E nesse aspeto, embora exista claramente um ‘sendo’, também fica
desde logo preparado para o que possa Vvir a suceder-se, sem ter que
passar pela situacao anteriormente.

A vigilancia e a alta ndo estdao desenvolvidas com a mesma inten-
sidade do que o diagnéstico e o tratamento pois existem temas que
serdo abordados num préximo numero:

SER MAIS FORTE! - O Didrio do Barnabé Reincidente.

Além de este ser um didrio informativo, é também interativo.

E um diario que convida o Barnabé a interagir com as pessoas, a re-
servar tempo para si, para pensar e refletir sobre o que se esta a pas-
sar, mas &, sobretudo, um local para aliviar as suas preocupacdes, de-
sabafar as suas magoas e sentir-se apoiado quando a vontade de falar
com outras pessoas é nula. E aqui que estamos convictos de que o de-
sign e a ilustracdo ndo servem apenas para tornar belo, para chamar
a atencao, para vender, pois, neste projeto, aliados, temos a enorme
certeza de que fardo a diferenca.

O SER MAIS FORTE! foi feito com, por e para Barnabés.
Foi realizado, essencialmente, com o coracdo e estamos certos de que
sera recebido do mesmo modo.
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