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Entrelacados: De uma histéria de vida a reconstru¢édo de novas realidades dos cuidadores de

criangas com doenca oncoldgica através da mediacao

RESUMO

O presente relatorio insere-se no ambito de um estagio de carater profissionalizante do Mestrado
em Educacao, na area de Especializacado em Mediacdo Educacional e Supervisdo na Formacao. O
projeto de mediacao foi realizado na Associacao de Pais e Amigos de Criancas com Cancro, mais
precisamente na Pediatria do Hospital do Porto.

Este projeto de investigacao-intervencdo aqui apresentado enquadra-se numa abordagem
qualitativa, cujo objetivo é descrever as dificuldades vivenciadas pelos pais/cuidadores
relativamente a doenca oncolégica nas suas criancas/jovens. Iniciamos com uma narrativa
autobiografica, espelho de uma histéria de vida pessoal, que €, simultaneamente e em si mesma,
o foco de investigacdo. Para além deste estudo autobiografico, contamos também, e com muita
surpresa, com dados de minha mae, enquanto cuidadora, através do seu didrio. Nesta
investigacao, os seus objetivos passam por explorar as significacdes parentais sobre a vivéncia do
cancro dos filhos, analisando-as e descrevendo-as, tendo por isso um carater exploratério. Os
dados obtidos parecem demonstrar diferentes preocupacdes e/ou enfoques entre doente-
cuidador: enquanto alguns dos doentes observados descrevem e participam em variadas situacoes
do quotidiano, os cuidadores e a minha mae manifestam uma centralidade na doenca. Os
resultados evidenciam que os sentimentos e as emocdes dos pais/cuidadores sdo sustentados
em um traco de “incapacidade de poder e saber” resolver a doenca dos seus filhos, sendo que
esta incapacidade de promover a saude e bem-estar dos seus dependentes tem fortes
repercussoes nestes pais/cuidadores. Face a estes resultados refletimos sobre a apropriacao,
pertinéncia e urgéncia da presenca de processos de mediacdo com e para as familias, em que o
proposito passe pela relevancia do papel do mediador para minimizar o impacto da doenca
oncologica dos filhos no seu bem-estar, e de potenciar as suas capacidades de enfrentamento

para as etapas que podem surgir ao longo de todo o processo.

Palavras-chave: cancro; cuidadores; impacto; mediacao;



Intertwined: From a life history to the reconstruction of new realities for caregivers of children

with oncological disease through mediation

ABSTRACT
The present report is part of a professional internship of the Master's Degree in Education, in the
Specialization in Educational Mediation and Supervision in Training. The project of mediation was
carried out in the Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro, more precisely in the
Pediatrics of Hospital do Porto.
This research-intervention project presented here is part of a qualitative approach, whose objective
is to describe the difficulties experienced by parents/caregivers regarding oncological disease in
their children/youth. We begin with an autobiographical narrative, a mirror of a personal life story
that is, simultaneously and in itself, the focus of investigation. In addition to this autobiographical
study, we also have, and with much surprise, information from my mother, as a caregiver, through
her diary.
In this research, the objectives are to explore the parental implications of children's cancer
experience, analyzing and describing them, and thus having an exploratory character. The data
obtained seem to demonstrate different concerns and/or approaches between patient-caregiver:
while some of the observed patients describe and participate in various everyday situations,
caregivers and my mother manifest a centrality in the disease. The results show that the feelings
and emotions of the parents/caregivers are sustained in a trait of "incapacity of power and
knowledge" to solve the illness of their children, being that this inability to promote the health and
well-being of their dependents has strong repercussions in these parents/caregivers. Considering
these results, we reflect on the appropriateness, relevance and urgency of the presence of
mediation processes with and for families, where the purpose is to emphasize the role of the
mediator in minimizing the impact of children's oncological disease on their well-being, and to

empower their coping skills to the steps that may arise throughout the process.

Keywords: cancer; caregivers; impact; mediation
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“Acreditou no impossivel e por causa disso venceu batalhas que
todos consideravam perdidas. Essa é a qualidade do guerreiro:
compreender que vontade e coragem ndo sdo a mesma coisa” —

Autor desconhecido



Introducéo

Existem forcas magicas que conduzem as coisas, e isso nao é segredo. Mas nos, so6 nos
conseguimos lembrar destas forcas quando alguma coisa dé certo, muito certo. E aquele momento
lindo da nossa vida em que paramos, respiramos fundo, e abrimos um sorriso do tamanho do
mundo e pensamos: “Que incrivel é isto tudo que estou a viver”. S6 que quando as coisas correm
mal, fica dificil recuperar aquela confianca no universo, aquele sentimento de alivio misturado com
euforia que nos atinge quando fazemos algo certo. Como é que fazemos para lembrar o lado bom
da vida quando o cenario é bem diferente? Nao podemos dizer para abrirmos um sorriso e
simplesmente nos deixarmos atingir, como se passasse uma brisa boa em torno do nosso corpo.
Nao podemos afirmar isto, porque ndo vai ser aquilo que vamos estar a sentir. Muito pelo contrario,
esta é aquela hora em que alguns sentimentos conflituosos passam a habitar dentro do nosso
pensamento, como por exemplo: “Porqué eu?”, “E agora?”, “O que posso fazer?”. S6 as pessoas
mais otimistas conseguem passar por cima destas aflicdes e encarar a situacao com naturalidade
e confianca, para o resto das pessoas, ndo ha uma solucdo tao instantanea para transformar o
caos em esperanca. A esperanca nao é vendida, mas ela vive dentro de nds, e s6 precisamos
provoca-la para fazer com que apareca no momento em que mais precisamos. Se vivéssemos
num mundo perfeito, em que todos nés tivéssemos vidas incriveis, a esperanca nao iria existir.
Tudo seria mais maravilhoso, porque quando se tem tudo, ndo se espera nada. Mas a esperanca
surgiu justamente no momento em que alguém comecou a passar por um momento dificil, guando
tudo ao redor da tal pessoa ameacava desabar. Essa pessoa, juntou a expectativa de que as coisas
poderiam melhorar, a sua fé e as suas perspetivas para reuni-las num soé significado: “Eu confio”.
“Eu espero”, “Eu acredito” e formou a esperanca. Nao é facil, ela pode esconder-se, e de facto
faz isto com bastante habilidade. Mas esta sempre em algum lugar, nunca foge, e a sua presenca
é real. Nao podemos esquecer isto: que sempre havera um espaco para acreditar dentro do nosso
proprio coracao.

Todas estas palavras aqui escritas e sentidas, resumem muito da minha historia e
baseiam-se na descricao dos factos reais e da minha experiéncia enquanto lutei contra um cancro.
Para dar inicio a escolha do tema para este relatorio de estagio necessitei de alguma coragem,
pois sabia que iria remexer em muitas recordacdes dolorosas, uma vez que deixaram marcas em

mim de muita ansiedade e sofrimento. Hoje em dia, j& depois da minha vitdria, com um
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crescimento pessoal a varios niveis e de ter comecado a viver, ver e sentir a vida de uma forma
diferente, reconheco que lidei intimamente com assuntos de vida muito sérios, os quais me
trouxeram ensinamentos enriquecedores muito importantes.

O presente relatério, corresponde ao estagio profissionalizante do 2° ano do Mestrado em
Educacao, na area de especializacdo em Mediacdo Educacional e Supervisdo na Formacao, da
Universidade do Minho. Esta inserido na Associacado de Pais e Amigos de Criancas com Cancro e
tem como enfoque as marcas do cancro infantil nas criancas e nos seus cuidadores. Esta escolha
foi de encontro aos meus gostos pessoais, objetivos e acima de tudo a algumas necessidades que
ja tinha conseguido presenciar enquanto ex-doente oncoldgica. No decorrer do processo da minha
cura, fui aprendendo algumas licdes, que se tornaram no grande proposito deste trabalho:
testemunhar a forma como eu e a minha familia vivemos e enfrentamos o cancro, ao mesmo
tempo que proporciono uma ajuda aos restantes cuidadores que precisam de um testemunho de
sofrimento real com licdes positivas como resultado final e também de uma pessoa capaz de ouvir
todas as suas preocupacoes e dificuldades. O projeto de intervencéo centrar-se-a nos processos
de mediacdo com as familias que estdo alojadas na Associacao de Pais e Amigos de Criangcas com
Cancro, e cujos os filhos com cancro estdo em regime de internamento no Hospital, na cidade do
Porto.

Entrelacados, é titulo deste trabalho porque é a forma como eu vi e vivi, desde sempre,
todo este processo de intervencao e escrita. A minha historia de vida entrelacou-se com todas as
outras historias de vida de criancas, que eu encontrei na Casa da Associacao e no Hospital durante
0s 9 meses de estagio. E a minha histdria de vida, mas é também, a historia dos meus pais, que
foram sempre os meus cuidadores. Todo 0 meu percurso, tem muito em comum, com aquilo que
ainda hoje se vive e passa num seio familiar quando surge um diagndstico de cancro na infancia.
Entrelacar, para mim, é juntar duas ou mais coisas que vao dar varias voltas, mas acabam por
estar sempre ligadas ao longo do tempo. E foi isto mesmo que aconteceu comigo: tive uma doenca
oncoldgica durante um periodo de tempo na minha vida, superei, mas nunca deixei de ter contacto
com toda essa realidade, através do voluntariado e mais tarde do meu projeto de estagio. Sinto
qgue a minha vida mudou, mas que o meu elo de ligacado com esta contexto permaneceu, e ira
continuar para sempre.

Continuamente, e apds a introducao, ira ser apresentado o contexto em que este estagio
decorreu, caraterizando a Instituicdo que me acolheu e apresentando o ambito especifico da

intervencdo e o seu publico-alvo, e tudo aquilo que me fez inspirar para seguir este caminho e
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desenvolver todo este trabalho. Este capitulo ira ainda contar com a minha historia de vida escrita
por mim, em que relatei alguns episodios que considero cruciais para perceber a dinamica de
uma crianca com cancro e da sua familia, e com o diario da minha da mae escrito durante os
anos que tive hospitalizada. Este diario foi escrito por ela, durante os meus tratamentos em regime
de internamento que fiz no IPO do Porto, em todos os momentos em que a minha mae sentia
necessidade de desabafar ou falar com alguém. Sé tive conhecimento deste diario, apds iniciar o
meu estagio e a escrita do meu relatdrio, mas senti desde logo que seria um dado importante para
todo este processo de investigacao.

No capitulo seguinte, é preciso realcar toda a teoria e problematicas abordadas,
mostrando a importancia do cuidador nos dias de hoje, e as repercussdes que uma doenca pode
ter num seio familiar. Neste ponto foram também expostos os conhecimentos relativos a
mediacao, fazendo referéncia a alguns autores da area, e especificando a mediacdo sociofamiliar
e o papel do mediador, que é o foco da nossa intervencdo. Ao longo deste capitulo ha também
uma articulacdo dos conhecimentos teodricos com a investigacao-intervencao realizada ao longo do
estagio.

No que diz respeito ao capitulo do enquadramento metodoldgico, aqui sera apresentada
e justificada a metodologia adotada no estagio, assim como as técnicas e instrumentos que
serviram de base a nossa investigacao- intervencao.

Relativamente ao quinto capitulo, este ira conter uma triangulacao “doente-mae-
cuidadores”, em que serdo apresentados os resultados obtidos durante todo o processo de
investigacao-intervencao, através de uma comparacao dos comportamentos que os cuidadores
foram relatando durante o estagio e o diario pessoal da minha mae.

Por fim, no capitulo das consideracdes finais, ira ser apresentado o impacto do estagio a

nivel pessoal, institucional e a nivel de conhecimentos na area de especializacao.
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. Enquadramento contextual do estagio

1.1.Caraterizacdo da Instituicao

A Associacao — Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro, ¢ uma Instituicdo
Particular de Solidariedade Social (IPSS) que pretende dar apoio a criancas e as suas familias, de
modo a ultrapassarem alguns dos varios problemas que surgem quando é diagnosticado o cancro.
Foi fundada em 1994 como resultado da mobilizacdo nacional de pais de criancas utentes dos
servicos de oncologia pediatrica do pais, sendo a sua missao “tratar a crianca ou jovem com
cancro e nao s6 0 cancro na crianca ou jovem”, promovendo também a sua qualidade de vida e
da sua familia. Entende-se com isto que uma grande parte da sua atuacdo passa por proporcionar
a todas as criancas que vivem e viveram esta experiéncia as mesmas oportunidades nao so de
sobrevivéncia, mas de conquista dos melhores niveis de satde psicologica e fisica, permitindo que
crescam tornando-se adultos plenamente integrados nas suas comunidades. Como visdo a
Associacao quer ser uma associacdo de referéncia nacional na garantia dos direitos e na promocao

da qualidade de vida na area da oncologia pediatrica.

A Associacao é abrangida pelo regime de Mecenato Social, e vive fundamentalmente dos
apoios dos seus associados e amigos (quer sejam empresas ou particulares), do trabalho de
voluntarios e de um reduzido corpo administrativo que assegura a sua gestdo corrente. E
importante frisar que esta Associacdo ¢ membro fundador do CCl (Childhood Cancer International)

qgue é um organismo essencial na partilha de conhecimentos e experiéncias.

Os valores que regem e inspiram a Associacao sdo: a solidariedade, na medida que
acolhe e colabora com todos os que solicitam a sua ajuda; o respeito em relacéo a todas as
pessoas que apoiam e que colaboram com a Associacao, estabelecendo uma relacdo equitativa;
a privacidade no que diz respeito ao anonimato e a intimidade das familias, preservando sempre
a imagem da crianca e jovem com cancro; a cooperacao através da promocado da colaboracao
com outras pessoas e instituicoes; o espirito inovador, visto que procura sempre inovar e estar
aberta a sugestdes de melhorias e, por ultimo, a transparéncia, através do desenvolvimento claro,

aberto e profissional com todos os parceiros e com a sociedade em geral.
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0 trabalho da Associacao reparte-se por quatros nucleos regionais: Norte (Porto), Centro
(Coimbra), Sul (Lisboa) e Madeira (Funchal), correspondentes aos centros onde existem hospitais

de oncologia pediatrica.

As principais areas de intervencdo sdo: o acolhimento a novas familias; o suporte
economico, emocional e social; o voluntariado hospitalar e domiciliario; a promocéao de atividades
ludicas; a informacéao e sensibilizacdo de publicacdes (destinadas aqueles que lidam diretamente

com a doenca) e o grupo de Barnabés.

As Casas desta Associacdo’ sdo também um foco muito importante, uma vez que
proporcionam alojamento gratuito as criancas e as suas familias que, por residirem fora da regido
onde o Hospital esta localizado, necessitam de acomodacao durante o periodo de tratamento. A
Casa de Lisboa foi inaugurada em 2003 e com capacidade para receber 12 familias, seguindo-se
da Casa do Funchal. A terceira casa da Associacao foi a de Coimbra, que acolhe até 20 familias.
A Casa do Porto foi inaugurada a 15 de fevereiro de 2017, sendo a ultima das casas a ser
construida, e tem uma organizacdo semelhante as Casas de Lisboa e Coimbra. Foi construida

num terreno junto ao IPO e perto do Hospital, tendo 16 quartos.

1.2.Das necessidades a caraterizagdo do publico-alvo
Na Associacao o publico-alvo especifico sdo as criancas e as suas familias (cuidadores),
assim como todos os voluntarios que estdo ao servico da mesma. No voluntariado, ha um grupo
heterogéneo dividido em diversas areas de atuacdo: o voluntariado hospitalar; as casas da
Associacao; apoio administrativo e divulgacdo; o projeto aprender mais; apoio emocional e apoio

alimentar.

Nesta medida, o projeto de intervencao que me propus desenvolver visa, em primeiro
lugar, os cuidadores informais de criancas e/jovens portadores de doenca oncologica (cancro),
em regime de internamento no Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO) e no Hospital do
Porto como publico-alvo, especialmente centrado em processos de mediacao com duas familias.

Todavia, esta intervencdo permitiu ir um pouco mais além, pois exigiu uma reflexdo profunda e

! As informacbes recolhidas que serviram de base para podermos caraterizar a Associagéo e tiveram origem nas interacées e entrevistas informais
com a Coordenadora do Nucleo Norte, bem como na pesquisa realizada no site da Associacao
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“interna”, porque também vivenciada na primeira pessoa, enquanto ex-doente, voluntaria e

mediadora.

A area de intervencdo insere-se no ambito da Mediacdo Sociofamiliar e, por isto, é
necessario e fundamental apresentar um plano fundamentado e coerente, tendo em conta as
necessidades do publico-alvo em questdo. Sendo que um dos meus principais objetivos era
trabalhar com as familias e/ou respetivos cuidadores, a minha experiéncia enquanto doente
oncologica, aquilo que eu senti quando estava em fase de tratamentos e tudo o que a minha
familia teve de ultrapassar, deu-me um auxilio acrescido na medida em que consegui detetar e

diagnosticar de perto quais eram as principais necessidades de um cuidador.

De acordo também com a area de intervencao do mestrado, e apos o contato com a
Associacao, foi realizada uma entrevista informal com a Coordenadora do Nucleo Norte da
Associacdo, para debater qual o tema que poderia ser interessante desenvolver no estagio. Ao
longo desta entrevista foi tido sempre em conta as necessidades e os interesses da propria

Associacdo, mas também a pertinéncia do tema e a satisfacao pessoal e profissional.

Ou seja, o projeto de intervencao e investigacdo teve como publico alvo os cuidadores
de criancas/jovens que estavam presentes no Hospital do Porto ou na Casa da Associacao. Sendo
gue o nosso grupo de investigacado foram 8 cuidadores, com os quais tinha algumas sessoes de

mediacao, no espaco de tempo que estavam em regime de internamento.

A partir da minha histdria consegui perceber que o inicio do tratamento de uma doenca
oncoldgica é um periodo de muitas duvidas, pelo que considero necessario que os cuidadores
tenham uma assisténcia de qualidade garantindo sempre o bem-estar do paciente, mas também
da sua familia. E porque a minha histdria se torna central neste processo e opcao do ambito de
intervencao no estagio, considero relevante um iniciar deste plano com uma breve sintese desse

mesmo duro caminho vivido.

1.3. Avida que escrevi
Tinha 10 anos de idade e frequentava o 5° ano do ensino basico, quando descobri que
tinha uma Leucemia mieloblastica aguda. Fui internada no IPO do Porto, sendo la que fiz todos os

tratamentos de quimioterapia e fui medicamente seguida durante 5 anos.
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Descobrir que temos cancro € um choque, tiram-nos o tapete, cai-nos o mundo aos pés,
e toda a realidade que tinhamos como garantida é brutalmente desfeita numa questdo de
segundos. A vida perde o sentido e ficamos completamente & deriva sem rumo certo. Depois, é
preciso recomecar, € preciso juntar as pecas e voltar a construir o caminho, encontrar um sentido
navida e para a vida.

Por muitas que sejam as memodrias menos boas que trago de toda a situacao vivida, é
incrivel como sempre que falo da doenca, o que me vem desde logo a cabeca séo as pessoas
maravilhosas que sempre estiveram ao meu lado e que me tentaram ajudar da melhor maneira
possivel. A marca que todas estas vivéncias deixaram em mim, fez com que fosse despertado um
enorme interesse pelo voluntariado, pois senti que estava na altura de retribuir todo o apoio.

Hoje, sou voluntaria na Associacao de Pais e Amigos de Criancas com Cancro) e desloco-
me quinzenalmente ao IPO do Porto, para fazer o que me da mais gosto na vida. Para mim, um
voluntario trabalha por amor, ajuda de diferentes maneiras e nao espera recompensas materiais.
Se nés nao tivermos dedicacdo, nem desejo em ajudar o proximo, as coisas simplesmente nao
fluem. Considero que ser voluntaria € muito mais do que oferecer uma parte do meu tempo, €
muito mais que olhar para a necessidade do outro, é tornar radiantes dias de chuva e colorir
momentos marcantes. E despertar o bom que ha em nds e nos outros, é ajudar e ser ajudado, é
estar presente, é dedicar-se e aprender. E importante referir que, quando faco voluntariado estou
incluida num grupo chamado “Barnabés”, constituido por criancas/jovens que, na sua infancia
viveram uma doenca oncoldgica. A nossa principal funcdo é passar um testemunho, pois
acreditamos que a partilha de experiéncias semelhantes pode ser essencial na recuperacdo e no
bem-estar.

Foram tantas as experiéncias, enquanto doente e voluntaria, que me permitiram conhecer
de perto outra realidade e verificar que, quando os cuidadores assumem a tarefa de cuidar do
outro, geralmente nao recebem formacao para desempenhar esta atividade. Ao confrontarem-se
com situacdes destas, os cuidadores sentem que ndo estdo suficientemente preparados para o
exercicio desta tarefa e, simultaneamente, dai advém mais consequéncias para além do impacto

acrescido na familia de uma crianca com uma doenca oncolégica.

Por tudo isto, no ambito do estagio do Mestrado em Mediacao, e enquanto estagiaria,
um dos meus principais focos de interesse foi conseguir desenvolver algo relacionado com os
cuidadores e familias das criancas hospitalizadas. Tendo em conta isto, a Coordenadora da

Associacao realcou que também sentia que a Associacao tinha algumas fragilidades no que dizia
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respeito ao cuidar do cuidador, porque reconhecia que podiam ser feitas mais acdes e ser dada
uma maior atencao a estes. Quando as criancas e as suas familias chegam a casa da Associacao,
ou ficam em regime de internamento no IPO e no Hospital do Porto, contam sempre com o apoio
da Instituicdo. Todavia, nao podemos esquecer ou relativizar que o cuidar de uma pessoa
dependente surge, na maioria das vezes, de forma inesperada e, consequentemente, o cuidador
ndo se encontra com preparacdo e formacao prévia para saber enfrentar uma nova e dura
realidade na sua histdria de vida. E foi neste sentido que pretendemos verificar como a familia se
estava a sentir durante toda a fase de diagnostico e tratamento, i) fazendo um levantamento das
questdes mais pertinentes e ii) criando um plano de intervencao/formacéo para capacitar os
cuidadores ao nivel de competéncias pessoais/sociais, no sentido de dota-los de conhecimentos
nao so6 para o cuidado, mas também para o seu autocuidado, de acordo com a mediacao

sociofamiliar.

1.3.1. O olhar de uma nova realidade

Tudo comecou durante uma aula de educacao fisica em que tive uma lesdo num dos pés,
ficou completamente inchado e com um grande hematoma, como nao tinha mais nenhum
sintoma, da primeira vez que fui ao Hospital disseram-me que era apenas uma entorse. No
entanto, durante esses dias comecaram a aparecer-me mais alguns hematomas na zona da
barriga, assim como petéquias ?, sem causa aparente. Sentia-me cansada, ndo consiga ter o
mesmo rendimento nas tarefas que executava na escola e na natacéo, e durante algumas noites
tive sangramentos nas gengivas. Voltei ao Hospital, mas nao me realizaram mais nenhum exame
e analises, e continuavam a apontar a causa de tudo isso, a entorse que tinha tido no meu pé.

Foi entdo no dia 22 de Fevereiro de 2005, que dei entrada nas urgéncias do Hospital de
Braga pela manha, acompanhada pela minha mae. Depois de fazer analises gerais e alguns outros
exames, uma médica disse a minha méae que eu tinha que ser transferida para o IPO do Porto.
Neste momento eu nao estava presente, porque a médica me pediu para ficar no exterior a espera.
Mas a minha mae ligou ao meu pai que pouco tempo depois chegou ao Hospital e esteve la com
a minha mae e com a médica. Esperamos entdo algum tempo e depois fui de ambulancia para o

IPO.

2 o i )
Uma petéquia ¢ um pequeno ponto vermelho no corpo, causado por uma pequena hemorragia de vasos sanguineos.

https://educalingo.com/pt/dic-pt/petequias

18



Chegada ao IPO, estive a espera na zona de consultas externas e depois subi para o piso
de Pediatria. Naquela altura, ndo percebia o porqué de estar ali, mas acreditava que o meu
problema era algo simples. Fiz mais algumas analises, assim como um mielograma °, que veio
depois a confirmar o problema de saude que tinha: leucemia mielobldstica aguda + (M3) com 80%
de probabilidade de cura. Esta noticia foi dada aos meus pais pela Diretora do Servico de Pediatria
do IPO do Porto, juntamente com uma médica, sendo que nesses dias nunca me chegaram a

dizer o que eu tinha verdadeiramente.

1.3.2. A dor através do espelho

Foi através de uma médica que eu descobri qual era 0 meu verdadeiro problema de saude,
uma vez que ja estava internada no IPO do Porto ha alguns dias, mas os meus pais nunca tinham
falado comigo sobre o que me estava a fazer permanecer la. E impossivel esquecer a forma como
me foi dito, mas acima de tudo, a forca que aquelas palavras tiveram em mim naquele momento
que as ouvi. A médica disse-me: “Ndo sei se ja sabes, mas tens um cancro no sangue. Vais ter
que ficar aqui internada para fazer os tratamentos, e o teu cabelo vai cair”. De toda esta frase, as
Unicas palavas que permaneceram na minha cabeca durante todos aqueles minutos, foram “o teu
cabelo vai cair’. Nao consegui absorver mais nada, nem tampouco me interessava tentar perceber
0 gue era um cancro no sangue, ou quais seriam os tratamentos que iria enfrentar, se as
consequéncias de tudo isso seriam ficar sem 0 meu cabelo, uma das coisas que eu mais gostava
em mim e que sentia que era 0 mais importante na minha imagem. Sé o meu pai é que estava
comigo no quarto naquela altura, e quando olhei para ele, vi a tristeza que ele tinha na cara nao
conseguindo sequer enfrentar-me ou dizer qualquer palavra depois do que a médica tinha dito.

Naquela mesma semana, uma cabeleireira foi ao IPO para me cortar o cabelo pelos
ombros, uma vez que ele estava comprido, e assim iria ser mais facil para mim suportar a ideia
de ficar sem ele, mas acima de tudo para uma maior higiene que era tdo crucial naquela fase de
tratamento. No momento em que me sentei na cadeira para cortar o cabelo, senti uma dor mesmo
profunda, algo que nunca tinha experienciado até entao. Ao longo daquela semana, nenhuma dor
de agulhas, de quimioterapia, de medicacao, tinha sido tdo forte como a que estava a sentir ali.
Vi que a minha mae estava constantemente a entrar e a sair da casa de banho, e a fazer um

esforco enorme para controlar a vontade que tinha de chorar, mas no fundo ela percebia a minha

3 0 mielograma é um dos exames para avaliacdo da medula ¢ssea. https://pt.wikipedia.org/wiki/ Mielograma
4 Leucemia mieloblastica aguda é um cancro nos percursores mieldides dos leucocitos.
https://pt.wikipedia.org/wiki/ Leucemia_mielobl%C3%A1stica_aguda

19



dor, e também ela a estava a sentir. No final de ter o cabelo cortado, a minha mae chorou muito,
e essa imagem € muito visivel na minha cabeca, recordando-me até da roupa que ela tinha vestida
nesse dia, assim como a forma que ela foi até a cabeleireira e lhe pediu para guardar consigo
alguns dos meus caracois que ela ja tinha cortado. Se eu ja me sentia muito triste, depois de ver
a minha mae passar por aquilo comigo, ... sentia-me muito mais.

Tenho a certeza que foi naquele momento que criamos uma ligacao diferente e especial,
porque nunca ninguém com dez anos se imagina a passar por um sofrimento como este, assim
como uma mae ndo pensa que alguma vez vai ter de ver a dor de uma filha de dez anos a perder

0 seu cabelo.

1.3.3. Lacos inseparaveis

Hoje, é impossivel, nao associar esta doenca a toda a ligacao que eu tenho com os meus
pais e irma, mas principalmente com a minha mae. Estiveram comigo em todos 0os meus maus
momentos, viveram comigo as minhas lutas, as minhas vitdrias, nunca deixando de acreditar. A
minha familia sofreu e riu comigo, apoiou-me de todas as maneiras possiveis e impossiveis porque
queria, nada mais, nada menos, que o meu sorriso e a minha felicidade. Nunca me tinha
imaginado a passar por momentos de dor tao grande, em que gritasse de dores e que implorasse
para que fizessem alguma coisa para me ajudar.

Cada vez que relembro essa altura, penso o sofrimento que os meus pais devem ter
sentido ao verem que estavam impotentes no meio de tudo aquilo, que na realidade ndao me
podiam ajudar muito, a ndo ser dizendo “vai ficar tudo bem”. Cada vez que fazia um tratamento
mais agressivo, que me sentia pior, mais enjoada ou maldisposta, a primeira pessoa em que eu
descarregava tudo isto, era na minha mae.

Na altura, sentia-me no direito de o fazer, porque na minha cabeca: a minha mae, a
pessoa que mais me amava na vida, estava a permitir que me magoassem e me fizessem sofrer
e nado fazia nada para essa tristeza parar. Ela estava por perto, cada vez que me faziam o penso
do cateter que tanto doia, ou cada vez que me davam as injecoes de quimioterapia
intramusculares, ou até mesmo quando eu fazia febres constantes. Ela estava por perto, sempre,
em todos os momentos mais dificeis.

O meu pai, como nao passava 24 horas por dia comigo, como nao assistia a tudo aquilo
gue eu estava a passar, sempre gue ele me vinha visitar eu sentia-o como se fosse o0 meu salvador.

Como se fosse, a pessoa que me iria tirar toda aquela dor que eu estava a passar naquele
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momento, como se fosse apagar tudo o que tinha vivido ao longo daquele dia. Para mim, era o
meu porto-seguro, apenas e simplesmente porque ndo estava comigo quando os enfermeiros
faziam todos aqueles procedimentos dolorosos.

A leitura que neste momento faco de tudo isto que vivenciei com a minha familia, é
completamente diferente daquela que fazia na altura. Olho para a minha mae, como uma
inspiracéo, como uma peca fundamental em todo o processo, porque nds amadurecemos juntas.
Olho para ela, e sei, com toda a certeza, que se ela pudesse teria feito muito mais por mim e me
teria libertado de todas as minhas dores. Tenho a perfeita nocao que por gostar tanto dela é que
descarreguei todas as minhas frustracdes para cima dela, mas ao mesmo tempo, sei que foi tudo
isto que fez com que criassemos uma conexao tao inexplicavel.

0 meu pai foi um verdadeiro super-heroi, mesmo nao podendo estar sempre por perto, ia
visitar-me e dava-me o maximo de energias possiveis, sendo que nem sempre era facil para ele
com todo o cansaco do trabalho.

Nao posso esquecer a minha irma, na minha opiniao, a pessoa que conseguiu contornar
melhor toda esta situacao, a que tinha mais esperanca e que me fazia ver as coisas sempre de
forma positiva.

A familia e os amigos sdo extremamente importantes, sdo o alicerce central e a nossa

forca para a batalha diaria. E a minha familia, € uma forca da natureza.

1.3.4. Quebrando a rotina

Quando fiquei internada estava no 1° periodo do 5° ano, um novo ciclo e uma nova
caminhada na minha vida. Ja tinha feito muitos amigos, ja tinha preferéncia por algumas
disciplinas, e até algumas que ndo gostava assim tanto. Estava a passar por algo novo, uma
experiéncia diferente daquilo que tinha vivido até entdo, numa escola nova e com pessoas
diferentes.

Mas, a minha rotina mudou assim que entrei naquele Hospital. Aquilo que eu fazia todos
os dias, durante 24 horas por dia, alterou-se por completo. Deixei de poder ir a escola, de poder
brincar com os meus colegas de turma, de ir a natacao ao final do dia, e até mesmo de poder sair
de casa e ir até ao exterior dar um passeio. E muito complicado dizer a uma crianca de 10 anos
que vai ter de passar maior parte do seu tempo, fechada num Hospital, sem poder viver tudo
aquilo que é caracteristico da sua idade. Aquilo que se sente ¢ uma revolta imensa, revolta por

nao perceber porque se esta a passar por algo assim, que além de trazer uma dor imensa, traz
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consequéncias nas relacdes interpessoais; uma revolta por ver uma evolucdo e felicidade nos
colegas e nao poder senti-la também.

Nos primeiros tempos, ndo foi facil, mas depois ganha-se coragem e forca para tentar ver
as coisas por outro prisma, de outra direcao, e foi isso que fiz. Comecei a perceber que se aquela
era realmente a minha realidade no momento, o que eu poderia fazer para me sentir mais feliz
era continuar a esforcar-me para ser mais e melhor. Todos os dias enquanto estava no
internamento, eu levantava-me para ir até uma sala, que tinha sempre uma Professora e onde
fazia alguns tipos de trabalhos manuais ou estudava um pouco a matéria que estava a dar na
escola. Esses momentos eram muito importantes para mim, porque faziam com que me sentisse
uma crianca normal apesar de todas as adversidades do momento e porque me davam animo
mesmo quando estava mais em baixo. Aproveitava também para fazer alguns puzzles e brincar a
alguns jogos mais didaticos, mas fazia isso com os voluntarios da Associacdo que conseguiam
sempre animar o0 meu dia. Nessas alturas, a minha mae aproveitava sempre para ir espairecer,
porque sentia que eu ficava bem entregue e conseguia estar um pouco mais feliz naqueles
momentos. Isso acontecia mesmo, porque esquecia tudo o que estava a acontecer comigo, até
mesmo que estava internada num hospital. Havia alturas que era eu propria que 0s procurava, €
que esperava ansiosamente que eles chegassem para que pudesse ter uma companhia, nem que
fosse para falar um bocadinho sobre o que se estava a passar, apesar disso nao ser uma das
minhas atividades favoritas.

Escrever sobre rotina hospitalar, é relembrar todos os momentos que eram passados
dentro daquelas paredes, que apesar de muito coloridas escondem muitas tristezas. Como estava
internada na Pediatria, estive em contacto com muitas criancas mais pequenas do que eu, assim
como algumas mais velhas. Os acompanhantes de todas as criancas eram maioritariamente os
pais, chegando até a alternar entre o pai e a mae quem ficava a dormir no Hospital durante aquele
ciclo de tratamento. Relembro as muitas vezes que todos os cuidadores se juntavam para irem
fazer as refeicoes juntos, tendo sempre um ombro amigo para aquele que ndo estava num
momento tdo facil, ou até mesmo para dar uma palavra de animo a quem ja estava a perder a
esperanca. A minha méae costumava sempre ir almocar e jantar com alguns destes cuidadores, e
naqueles momentos eu ficava sozinha ou com algum voluntario. Lembro-me que em alguns
tratamentos mais dificeis, ndo gostava que ela saisse de perto de mim, porque nao queria ficar
sozinha e tinha alguns receios. Contudo, os enfermeiros diziam-me muitas vezes que era preciso

gue ela se alimentasse e estivesse bem para que conseguisse cuidar de mim e eu com isso fui
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percebendo a importancia da minha mae conseguir ter tempo para ela.

Uma das coisas que mais me custou quando estava internada no IPO do Porto, foi
conseguir comer a comida que preparavam para as refeicdes. Nas primeiras semanas, ainda fui
comendo, mas depois comecei a nao conseguir suportar nem o cheiro e, a partir dai, a minha
mae teve de se readaptar e ir comprar comida ao exterior para mim. Nao podia ser qualquer
comida, mas para mim era preferivel aquela que me era dada no Hospital, isto porque era muito
importante nos alimentarmos bem para os tratamentos. Mal entramos no IPO, recebemos uma
lista de alimentos que sao restritos e alimentos que ndo podemos mesmo incluir na nossa
alimentacao, ou outros que para serem consumidos tem de ser em doses individuais. Quando vi
pela 1? vez essa lista, fiquei chocada, porque a maioria dos alimentos que la estavam eu comia
no meu dia-a-dia, e era algo que gostava mesmo muito. Adaptar-me a isso, também néo foi facil,
além do que, com a quimioterapia surgem sempre enjoos e 0 nosso paladar fica alterado, entdo
a comida para nés fica com um sabor diferente do habitual. Lembro certos dias em que estava
em isolamento e que sentia mesmo muita falta da comida da minha mae, e entéo ela pedia as
minhas tias para que cozinhassem para mim, e o meu pai ao final do dia de trabalho trazia a
comida de Braga para o Porto. Eu ficava extremamente feliz, e comia tudo com muito agrado, e

isso também me dava outra energia para os tratamentos que estava a enfrentar.

1.3.5. Oluto

Até eu ser diagnosticada, o cancro, para mim, nunca teve uma conotacao positiva. Sempre
associei a palavra “cancro” a uma palavra pesada, em que resultaria sempre numa fatalidade
como a morte. Quando senti a doenca na primeira pessoa, ndo quis acreditar que teria de ser
assim comigo e que seria ela a vencer-me. Entdo, todas as minhas forcas serviram para lutar
contra esta doenca que estava a assombrar a minha vida e 0 meu dia-a-dia.

Sabia a priori que a minha mae ndo me contava tudo o que acontecia no hospital 24 horas
por dia e que algumas coisas eram escondidas de mim. Mas, nao sei por qué, a verdade é que
eu propria também nao tinha grande interesse em saber e também me afastava de pormenores
que considerasse mais dificeis, para nao terem tanta influéncia no meu tratamento e recuperacao.
Em alguns internamentos ia conhecendo algumas novas criancas e chegou a acontecer que
passado umas semanas de estarem |3, elas desapareciam. Quando questionava a minha mae, a
resposta era sempre a mesma: tinham tido alta e estavam em casa. Acho que bem no fundo eu

nao acreditava nisso, mas fazia com que a minha cabeca pensasse que era a maior verdade.

23



Algumas das viagens que eu fazia de Braga para o Porto eram na ambulancia da Cruz
Vermelha e numa dessas viagens conheci o N., que tinha 16 anos e também era de Braga. Estava
em tratamento no IPO do Porto porque tinha um tumor e, por coincidéncia, era amigo da minha
irma e andavam juntos num grupo de jovens. Cheguei a passar algum tempo com ele, assim como
com os seus pais. O N. ndo aguentou os tratamentos e foi um dos Unicos casos que 0s meus pais
me tiveram de contar. Saber que ele nao tinha aguentado, foi muito complicado e senti uma
tristeza muito grande assim como um medo de isso poder também acontecer comigo. Houve
muitos momentos em que pensei desistir, pois sofria muito com o que estava a acontecer comigo
e com tudo a minha volta. Mas nao o fiz, porque acreditei que se conseguisse ultrapassar essa

doenca, conseguiria ultrapassar tudo que viria na minha vida.

1.3.6. Nunca é tarde para recomecar

0 meu inicio, o inicio da Daniela Silva, foi ha 13 anos atras, quando passei por esta doenca
oncolégica. Com10 anos de idade, as minhas rotinas mudaram e a minha vida levou um rumo
gue eu nunca pensei que fosse possivel - um sofrimento gigante para mim, para os meus pais e
para toda a minha familia.

Viver algo assim deixa marcas, marcas profundas naquilo que somos e naquilo que
gueremos ser. No comeco ¢ dificil assimilar e compreender porque temos de passar por algo
deste tipo e a frase que eu dizia mais vezes era: “Ndo € justo”. Estive muito tempo internada,
passei por imensos isolamentos, caiu-me o cabelo, fiz morfina, ... vivi dias que as coisas também
pioravam, mas parece que é sempre nessas alturas que vamos buscar forcas onde elas néo
existem g, ... foi isso que eu fiz. Todos os dias acordava e dizia a minha mae que nao queria andar
de pijama, vestia uma roupa e tentava arranjar algo com que conseguisse passar o tempo, que
nao me fizesse pensar tanto e me deixasse feliz. E foi assim que superei - a acreditar que tudo iria
ficar bem e com a forca de todas as pessoas que me amavam.

Quando tudo acaba, o que mais queremos ¢ desligar, desligar de todo aquele espaco que
nos fez sofrer tanto e de onde temos mas recordacdes, e comecar uma nova vida, longe de tudo
e onde sé entrem as coisas boas. Isto foi 0 que eu fiz, mal recebi alta definitiva do IPO, senti que
tinha renascido e que a minha vida estava a comecar de novo.

Demorei muito a adaptar-me a toda a realidade que tinha perdido: as amizades, a escola,
as matérias de estudo. Nao é facil ser-se diferente em contextos que nao séo inclusivos e em que

0 meu cabelo curto fazia confusdo a todos. E tudo isso me revoltava mais, saber que tinha que
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fazer um esforco extra que todos os outros para os conseguir acompanhar, que ja nao bastava o
que tinha passado e que naquele momento ainda tinha de ir atras de tudo aquilo que tinha perdido,
como se tivesse sido uma escolha minha.

Durante todo esse tempo, fui uma pessoa revoltada e sentia um sentimento de tristeza
dentro de mim, cada vez que pensava que em vez de me sentir grata por ter tido uma nova
oportunidade, estava a contrariar tudo isso. Cresci e deixei tudo aquilo que tinha passado para
tras, ndo querendo sequer mencionar a ninguém a doenca pelo qual tinha passado. Comecei a
dar uma importancia muito acrescida a minha imagem porque era nela que as pessoas iam
realmente poder comprovar que eu estava bem e saudavel.

Mas, quando entrei no secundario, passei dos piores momentos da minha vida, as
raparigas nao queriam ser minhas amigas, rotulavam-me como: “modelo”, “futil,
“desinteressante” e comecaram-me a julgar de novo pela minha aparéncia. Em tao pouco espaco
de tempo da minha vida, vi-me sempre so associada a uma “imagem” de “doente e careca” ou
“bonita e futil”. E foi aqui que tudo comecou a desabar, comecei a questionar a minha imagem
exterior, aquilo que eu era, 0 que as pessoas viam. Durante mais de um ano eu nao me conseguli
ver ao espelho, chorava imenso e dizia que queria desaparecer e que nao tinha motivos para ser
feliz.

A minha mae levou-me a uma psicdloga e a primeira coisa que lhe disse foi: “Eu so quero
que a minha filha seja feliz, ela merece”. Foi aqui que eu percebi que se calhar eu merecia mesmo
ser feliz, e que ndo importava se nao tinha muitas pessoas que gostavam de mim, tinha os meus
pais e sem duvida que eles eram 0 que mais importava para mim.

Consegui superar outra batalha, foi muito dificil e ainda hoje as vezes o chip desformata
e questiono-me sobre muitas coisas, mas foi aqui que apareceu o meu desejo por retribuir tudo
aquilo que as pessoas tinham feito por mim. Inscrevi-me no voluntariado na Associacdo e passei
a fazer parte de um grupo chamado Barnabés que é um grupo de voluntarios sobreviventes da
doenca oncoldgica na infancia/juventude.

Encontramo-nos, regional e nacionalmente, para partilhar a experiéncia da doenca e
discutir os objetivos e planos de futuro. Além das acdes de sensibilizacdo e luta pelos nossos
direitos e varias atividades ludicas que vamos fazendo, os Barnabés estdo presentes também no
Servico de Pediatria do IPO do Porto e no Hospital do Porto para o Voluntariado Barnabé. Aqui,
todos os Barnabés, ja fora do tratamento, regressam ao Hospital para, na primeira pessoa,

transmitirmos uma mensagem de esperanca as criancas e jovens que estdo em fase ativa da
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doenca. Ao fazer tudo isto, comecei a ver a vida de outra forma e a sentir-me mais agradecida por
tudo aquilo que tinha, valorizando todas as pessoas que tinham sempre ficado perto de mim.

Sentia que precisava ainda de mais desafios e foi entdo que surgiu também a U. DREAM
na minha vida. A U. DREAM é um projeto social autossustentavel promovido por estudantes que
acreditam que podem mudar o mundo através da atencdo que dedicam ao outro. Isto é feito
diariamente através do acompanhamento e realizacao de sonhos a criancas que se encontram
em situacdes de saude débil, junto da comunidade local através de campanhas de intervencao
urbana, e junto dos mais jovens, nas escolas secundarias através de palestras motivacionais.

A minha entrada no voluntariado e na U. DREAM coincidiu com a altura da minha vida em
gue eu aceitei a minha histdria, que deixei que ela fizesse parte de mim, porque foi tudo isto que
me tornou a pessoa que sou hoje. Se ha 13 anos atras, eu lutei tanto e fiz de tudo para sobreviver
foi porque eu sentia que ainda tinha muita coisa para fazer e para viver. Nunca pensei é que
fossem coisas tao bonitas, com pessoas tdo especiais. Nunca pensei que pudesse conhecer
familias tao fortes, criancas incriveis, em que eu pudesse melhorar o dia delas s6 com a minha
forma de ser. Nunca pensei que estes sitios me fizessem crescer ainda mais, que me fizessem
ser ainda mais grata, mais destemida e determinada. Nunca pensei que me abrissem o0s bracos
e me permitissem ser feliz. Ha coisas que nao acontecem por acaso e ha batalhas na vida que
temos de enfrentar. Mais do que uma luta, acho que a superacado de um cancro € um momento

de aprendizagem, valorizacao e sobretudo de persisténcia.

1.4.Pela méo da minha mae: Excertos de um diario
1.4.1. Anoticia
22 de Fevereiro de 2005 (Terca-feira)

0 dia em que o mundo desabou em cima de mim. Nesse mesmo dia fui com a minha
menina ao Hospital de urgéncias de manha as 08h e entrei as 09h. A minha menina foi vista por
uma médica cubana espetacular que a mandou fazer logo de imediato analises ao sangue porque
suspeitava que a minha menina tinha as plaguetas baixas e anemia. Esperei pelo resultado mais
ou menos 2 horas. Depois desse tempo a médica chamou por mim, mais a diretora da pediatria.
Apercebi-me que so6 se podia tratar de uma doenca grave. Foi mesmo isso que ela me disse, a
minha princesa tinha a maldita doenca leucemia, maldita seja. Mandou o meu marido entrar para
lhe dizer e mandou-nos de imediato para o Hospital do Porto numa ambulancia. Apanhamos uma

grande fila e chegamos la por volta das 14h30 e estivemos a espera de preencher a papelada e
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subimos por volta das 15h30. Mandaram a menina fazer analises e mais exames para ver se
realmente era o que suspeitavam. Ao fim da tarde, dois médicos especialistas tiraram sangue da
medula para terem a certeza. Por volta das 20h a médica chamou-me a mim e mais o meu Berto,

para me dar a maldita noticia. A sua filha tem leucemia!!!!

23 de Fevereiro de 2005 (Quarta-feira)
2° dia de internamento e a minha menina levou uma transfusado de plaquetas onde fez
reacao e teve que tomar uns comprimidos para sair a reacao. Levou também uma transfusao de

sangue nesse mesmo dia. Doenca da minha menina: Leucemia mieloblastica aguda.

27 de Fevereiro de 2005 (Domingo)

Dia em que nos fomos falar com o Dr. V., onde ele nos disse que a nossa menina tinha
leucemia mieloblastica e eu perguntei se era uma das piores, e ele disse € uma das piores e ao
mesmo tempo das melhores porque os tratamentos costumam correr muito bem, tém é que ter
muita paciéncia. Disse-nos que a minha menina tem 80% de probabilidade de ficar bem, s6 tem

€ que comer para nao vomitar e os valores nao baixarem

1.4.2. Dias dificeis
01 de Marco de 2005 (Terca-feira)

O Dr. H. veio ter comigo a salinha dos brinquedos para eu assinar um termo de
responsabilidade para ela ir para o bloco p6r o cateter no dia seguinte. Depois veio a anestesista
falar connosco para ver se ela podia levar anestesia ou se tinha alguma doenca de pequena. De
seguida, ela estava na sala da televisao a lanchar gelatina quando a Dra. L. veio dizer que a minha
menina nao podia estar ali que tinha de ir para o isolamento, ela chorou!!!! Vontade ndo me faltava
a mim também, mas para ela nao ficar triste ndo chorei, nem eu nem o pai, para ela ficar mais
forte. Pois entdo foi s6 arrumar os sacos e ir para outro quarto em frente e no dia seguinte a
enfermeira disse que ela ia para outro quarto onde ela nao podia ter visitas, sé eu e o pai. Ela ja
estava toda contente porque a amiga Inés tinha telefonado a dizer que vinha visita-la e a tia Beta
também vinha quarta e quinta, sendo assim ja ndo podia vir ninguém. A noite, ao fim de eu jantar,
quando cheguei ja estava um enfermeiro do bloco onde ela vai por o cateter a falar com o pai, a

dizer-lhe para nao se preocupar que ia correr tudo bem e a ver se nos tinhamos algumas duvidas

27



e claro que temos todas as duvidas do mundo e tinha muito medo. Nao deixa de ser uma operacao
e de nds estarmos com muito medo.

A minha menina por volta da meia noite levou com mais uma transfusao de plaquetas
toda a noite. Chorei, porque o saco das plaquetas nao corria e enfermeira teve que lhe picar a

outra mao s6 assim € que comecou a correr.

02 de Marco de 2005 (Quarta-feira)

A minha menina tinha hora marcada para ir para o bloco pér o cateter, as 11h30. Levantei-
me as 08h30, fui tomar um duche e o pequeno-almoco e pedi as enfermeiras como ia ser para
dar banho a menina, uma vez que ela estava em isolamento e ndo podia sair do quarto. A
enfermeira L., pediu as auxiliares para trazerem uma banheira e elas demoraram tanto que eu
estava a ver que ela ia para o bloco sem tomar banho. Isto era o que ela queria, mas nao pode
ser, tem de tomar banho. Veio a auxiliar e disse para ela ir tomar banho para a casa de banho e
eu disse que a enfermeira Lara disse que ela nao podia sair do quarto e ela respondeu-me que
elas nao dizem todas as mesmas coisas, porque lhe disseram para ela desinfetar a casa de banho
para ela poder ir. Entao eu disse que estava bem, fui dar banho @ minha menina e vesti-he a bata.
Eram 11h15 e nao fui almocar, pensando que ela ia as 11h30, n&o fui almocar porque queria ir
com ela embora. Pois entdo eram 14h30 quando eu, a enfermeira e a auxiliar levamos a nossa
menina para o bloco. Chegamos ao bloco e a minha menina saiu da cama para uma cama rolante,
disseram para eu subir para o internamento que depois me chamavam para eu ficar um bocado
com ela antes de vir para a pediatria que € no piso 12, o bloco era no piso 4. Chamaram por mim
eram 15h15, a enfermeira chefe disse para eu e 0 meu Berto irmos ter com ela, mas sé eu é que
entrava. Cheguei |3 baixo, tive que me despir, vestir uma roupa prépria, depois fui ter com a minha
menina. La estava ela toda sonolenta e cheia de desinfetante, fiquei com ela a falar até as 16h20.
Chamaram a enfermeira parra nos ir buscar, la viemos nos e chegamos ca em cima estava a
nossa amiga Daniela. O Berto foi para o quarto, porque a minha menina queria estar com o pai.
Foi da maneira que eu chorei agarrada a Daniela, e fui a copa pedir um lanche porque eu néo
tinha comido nada. Depois a Daniela foi embora e eu sentei-me um bocado no sofa e acabei por
adormecer e o meu Berto foi-me chamar porque a minha menina queria ir a casa de banho e é
muito complicado as criancas estarem em isolamento porque sé podem ter uma pessoa com elas,
ou 0 pai ou a mae. E todas as vezes que nos entramos no quarto temos que nos equipar e

desinfetar bem as maos quando queremos alguma coisa, temos de sair do quarto e tirar as batas,
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mascara, touca e tudo isso. Tudo é para o bem delas. Nesse dia eu fui jantar e o meu Berto ficou
com a nossa menina, vim para cima e ele foi embora e eu fiquei no quarto com a nossa menina.
Tentei falar com ela, mas ela estava muito sonolenta e aborrecida e ndo queria nada, mas eu nao

desisto em ser chata para ela comer.

03 de Marco (Quinta-feira)

A minha menina acordou de manha as 08h e ja se sentia melhor, perguntei-lhe o que
queria para o pequeno almoco e disse-me logo que eu estava a ser chata pois ndo lhe apetecia
nada. A enfermeira veio as 09h30 tirar-lhe sangue do cateter da mao e eu perguntei-lhe se ela
podia tomar banho, ela disse-me que nao convinha molhar o penso e a minha menina ficou logo
aflita e ndo queria tomar banho, comecou logo a chorar e nem me deixou ver o cateter. Entdo dei-
Ilhe com uma toalhita e gel de banho, nem a meti na banheira pois ela nao queria, estava muito
aborrecida. Dei-lhe o pequeno almoco, reagiu bem e ao almoco também, mas so queria dormir.
O Dr. Vitor veio vé-a eram 10h30 e disse-me que estava tudo bem, e perguntou-me se eu tinha
condicdes em casa para fazer o isolamento porque ja tinha acabado a 17 sessao de quimioterapia
liguida, e como s6 ia tomar em comprimidos podia fazer em casa. Nos ficamos todas contentes e
disse que tirava tudo do quarto para o bem-estar dela, entao ele disse que amanha ja podia ir.
Mas eu disse ao Dr. Vitor que ela estava muito sensivel porque tinha posto o cateter um dia antes
e estava muito dorida e nem me deixou dar-lhe banho. Entao ele disse que era melhor ela ficar
até segunda-feira para ver como reagia e ia na segunda. Ela ficou tao contente e até pediu para
dar a novidade ao pai, o pai chegou as 11h e trouxe uma prenda da Diretora de turma, eram 2
livros e um postal, s que como ela esta no isolamento nao podia pegar neles. Da parte da tarde
fui sozinha ao Froiz comprar gomas, ananas e sumos, ela desejava tanto as gomas que eu fui
buscar, mas ainda nao comeu nenhuma. Vim para cima e a enfermeira chefe disse-me que a
minha menina tinha visitas, mas nao podiam ir ao quarto, mas eu podia receber no corredor. Fui
esperar por eles, eram 0s meus compadres mais o Pedro. Vim para dentro dar-lhe o jantar e o
meu Berto foi-se embora, mais um dia complicado para ela jantar. Foi canja e bife de frango
grelhado com arroz, s6 comeu meia canja e duas rodelas de péssego. A enfermeira O. disse—me
para nao insistir pois ela ainda estad muito fraca. A minha menina no fim do jantar, pediu-me para
ir a casa de banho e vomitou tudo, toquei a campainha e veio a enfermeira O. ajudar. Perguntei a

enfermeira se ela podia ficar sem a ceia, ela disse que era melhor e mediu-lhe a febre, nao tinha
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nada. Depois disse que lhe ia dar o beneficio da duvida, porque devia ser da anestesia e por isso
ia esperar até amanha para ver se ela ja comia melhor. Deu-lhe uma medicacao para 0s enjoos,

e ela acabou por adormecer.

04 de Marco (Sexta-feira)

(...) fui até a sala da televisdo e o pai ficou com ela. Eu estava na sala da TV muito triste
pois havia muitos meninos a irem embora, como a C. e 0 menino que estava no isolamento ja ha
um més, agora ndo me lembro o nome dele. Mas ainda bem que esses meninos foram embora
pois & bom sinal, tomara eu que a minha menina fosse também. Eu estava numa tristeza, que a
voluntaria a quem chamam avo, disse que queria ter uma conversa comigo para me animar
enquanto os pais do menino estavam a espera dos papeis para irem embora. A enfermeira chefe
veio também a sala e viu que eu estava muito triste e disse-me para eu ter muita calma e paciéncia
e virou-se para a mae da menina que ia embora e disse: “Diga |4 mae, como estava o seu menino?”
e ela disse que ja ha um més que estava no isolamento, e nao havia maneira dos valores subirem
e perguntou-me o que tinha a minha menina, eu disse-lhe leucemia e ela quis saber qual delas.
Eu disse que se ndo estava em erro era mieloblastica, ela disse que era a mesma do seu filho e
gue ao principio também estava sempre assim, mas depois mentalizou-se que era para o bem do
filho e que néo podia ficar triste. Disse que o médico lhe deu 30% a 50% de taxa de sobrevivéncia,
eu disse que o médico disse que a minha menina tem 80%, elas disseram logo para entdo eu ndo
ficar assim porque como via 0s nossos sdo piores. Depois a enfermeira chefe perguntou-me quais
eram as nossas duvidas, e eu disse que eram todas. Ela disse-me para nao ficar assim, porque a
leucemia da minha filha nao era das piores, e que se eu fosse uma mae que ia estar sempre em
baixo como ia ser quando a minha menina ficasse sem o cabelo. Pediu para eu ter atencéo a
estas coisas, e emprestou-me um livro para ler sobre a doenca da minha filha. Cheguei ao quarto
e dei-lhe de jantar, um bocado de canja e logo de seguida vomitou tudo. Chamei a enfermeira e
ela deu-lhe medicacao para os enjoos para ficar melhor, e ver se comia alguma coisa para nao

tomar os comprimidos de quimioterapia sem nada no estdbmago.

05 de Marco (Sabado)
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(...) 11h00 chegou 0 meu Berto mais a minha Patricia. Eu fui almocar e levei-a comigo,
depois vim para cima e foi o Berto almocar. Mais um almoco em quem a minha menina nao
comeu nada. Ao fim de almocar pedi a enfermeira se podia comprar um gelado para a menina,
ela disse que sim e que até fazia bem. Pedi ao meu Berto e ele foi buscar um gelado Cornetto.
Depois eu fui dar um passeio com a minha filha Patricia, para falar com ela, ja tinha saudades.
Viemos para cima lanchar, mais uma vez a minha menina nao quis nada, também tinha 38.5 de
febre. Chamei a enfermeira para ver, tirou-lhe sangue pelo cateter e deu-lhe um antibidtico.
Perguntei-lhe quando vinham os resultados, e ela disse que demoravam dois dias, foi a primeira
vez que ela teve assim febre desde que esta aqui. Gracas a deus, baixou na hora do jantar e ja
conseguiu comer uma canja e ananas, depois acabou por adormecer. Entdo eu entretenho-me a
ler o livro que a enfermeira me emprestou, onde li sobre o cateter, que dizia que ele era colocado

sobre uma veia grossa perto do coracao.

06 de Marco (Domingo)

A minha menina passou a noite anterior cheia de febre, ndo havia maneira de baixar, nem
com o antibidtico, nem a pdr muitas vezes panos molhados. Passei a noite acordada com medo
da febre, pois entao levantei-me as 08h30 e tomei o pequeno almoco. Fui tomar banho, no entanto
veio a enfermeira ver a febre e como nao tinha disse para lhe dar banho. Mais um dia complicado,
pois a minha menina nao queria pelo mesmo motivo: o cateter. Mas eu |a a convenci, mas ela
estava tdo fraca que tive de pér um banco dentro do chuveiro, quando saiu assustou-me porque
teve um pequeno desmaio. Foi dificil traze-la para o quarto juntamente com a maquina, chamei a
enfermeira e ela veio vé-la e disse que foi uma quebra de tensao, por ela estar muito fraca, ndo
come e passou a manha a dormir. Disse-me para eu ir almocar, mas eu nao queria deixa-a
sozinha, pedi a enfermeira para vé-la, vim para cima e dei-lhe 0 almoco. Comeu 3 colheres de
canja, bebeu um copo de sumo natural. Depois pediu-me um gelado, eu esperei que o0 meu Berto
viesse e depois fui buscar ao shopping. Teve de ser a correr para nao descongelar, ela la o comeu
e voltou a febre. A enfermeira teve que lhe dar um antibidtico mais forte. A médica Dra. V. veio vé-
la e eu perguntei-lhe o porqué da febre, ela disse que era normal nos primeiros tratamentos,
primeiro que o antibiotico atue ainda leva alguns dias. Fui jantar, vim para cima dar o jantar a
minha menina, mais um dia complicado nao queria comer, s6 chorava e queria que fosse o pai a

dar-lhe. Dizia que nao gostava de mim. Mas eu la tentei e consegui que ela comesse meia sopa e
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um copo de sumo natural. Depois falou comigo a pedir a ementa para quando fosse para casa e

eu fiquei toda contente, s de a ver assim animada.

1.4.3. Ador de uma mae
07 de Marco (Segunda-feira)

Dia mais triste, quando a enfermeira |. me disse que era melhor para a minha menina
cortar o cabelo pois ia-lhe cair todo!! Assim, ndo ia custar tanto, uma vez que era Inverno e estava
sujeita a ficar constipada quando lavasse o cabelo, e era tudo aquilo que nao precisdvamos. Entdo
falei com a minha menina, e disse-lhe que vinha uma cabeleireira cortar-lhe o cabelo, e ela ficou
triste, mas sabia que tinha de ser. No dia seguinte veio a cabeleireira do IPO ao piso do
Internamento, levei a minha menina para um quarto, e comecaram a cortar-lhe o cabelo e a minha
menina so chorava. Era de partir o coracao, a minha filha a chorar, o pai e eu! Ndo aguentamos
mais, entdo pedi para nao cortar mais, de seguida disse a minha menina que estava bonita e que
até tinha cortado pouquinho cabelo. Apanhei os caracois do cabelo dela do chdo, e guardei-os,
pois, ela ficou tdo triste e disse-me que nunca mais ia ter caracdis, mas eu expliquei-lhe que
podiam voltar. Nunca me imaginava a passar por isto, foi das dores mais fortes que ja tinha sentido

na minha vida.

08 de Marco (Terca-feira)

Levantei-me eram 08h40 fui pedir toalhas para dar banho e ao fim do banho chamei a
enfermeira para ver a minha menina que estava com uma dor terrivel de cabeca e até chorava
com as dores. A enfermeira deu-lhe logo paracetamol e tirou-lhe sangue, como todas as manhas
fazem, chama-se hemograma, para ver se as plaquetas estao baixas. Deixei-a dormir um bocado,
depois veio o Dr. V. veio vé-a e disse que as dores de cabeca sao proprias do tratamento e eu
perguntei se estava tudo bem, ele disse-me que sim e provavelmente ia amanha comecar outra
vez com a quimioterapia liquida, se ela estivesse melhor se nao teria que parar com o tratamento
durante 3 dias. O primeiro ciclo de tratamento leva sempre um més, faz hoje 15 dias que estou
aqui, sem ir a casa. Depois, chegou o meu Berto, e eu como pensava que era cedo ainda nao
tinha Ihe dado banho. Ao almoco comeu a canja e uma banana, eu fui tomar um café e depois fui
até a sala da TV, depois entrei para dentro e estava o meu Berto aflito e a menina a chorar pois
estava a sangrar muito pelo nariz e nao havia maneira de lhe passar. Veio a enfermeira apertar-

lhe o nariz, e ela pediu a enfermeira que nao saisse der perto dela, porque nao queria morrer. A
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enfermeira foi muito meiguinha, disse que so ia buscar um saco de plaquetas, que o Dr. V. ja lhe
tinha dito que ela precisava, s6 estava a espera do hemograma dela para confirmar, mas
infelizmente foi preciso. Acabou por adormecer, quando acordou dei-lhe um iogurte liquido e um
kinder delice, ela comeu e ficou bem-disposta. Levantou-se da cama, foi até a janela e teve toda a
tarde sentada na cadeira, disse-lhe que estava ca o Z.M. e ela ficou mito contente e disse que ia
comer tudo para ir para a beira dele. Ele veio espreitar a porta para a ver e disse-lhe “0Ola”, ela
ficou toda contente e veio o jantar e comeu muito melhor. Depois esteve um bocado no meu colo
porque gqueria miminhos, falei-lhe na ceia e ela disse que estava bem do jantar e ndo queria nada,

acabou por adormecer.

1.4.4. De volta a casa
11 de Marco (Sexta-feira)

(...) Sexta de manha e o médico deu alta a minha menina, assim que ela soube ficou
impaciente e dificil de aturar, mas sé podiamos ir embora assim que saissem os resultados dos
hemogramas. As plaguetas estavam baixas, e teve que levar mais uma transfusao de plaquetas.
Fui falar com o médico a perguntar porqué e ele disse que era melhor uma vez que ela ia para
casa, porque se ela ndo fosse nao precisava. Esperamos que acabasse a transfusao e o antibiotico
para pudermos vir embora, saimos de la eram 19h00 e chegamos a casa eram 20h00. Em 20
minutos fizthe logo a comida que ela pediu, comeu tudo e o meu Berto foi comprar os
medicamentos que foram muito dificeis de arranjar. A enfermeira também me deu uma ampola
com a seringa, para eu lhe dar sé que isso foi dificil de fazer porque eu nao sabia partir o frasco
e deitar na seringa. Estraguei 2 e o meu irmao Mingos é que me ajudou e conseguiu.

No outro dia tivemos de ir ao IPO tomar o antibidtico e eu falei com a enfermeira
Conceicao, ela compreendeu perfeitamente e ensinou-me como se fazia e deu-me agulhas porque

a colega ndo me tinha dado, por isso é que era dificil fazer aquilo.

12 de Marco (Domingo)

Voltamos a ir ao IPO eram 08h50 e viemos eram 09h30. Fui a missa, fiz o almoco,
almocamos todos e comecaram as visitas durante toda a tarde. Veio a minha amiga Paulinha, as
tias, a avd, o tio Zé Manel mais a Sameiro, a amiga Inés e as catequistas. Quando veio o Zé Manel,
assim que lhe abri a porta, agarrou-se a mim a chorar e depois veio 0 meu Berto e aquilo € que

foi s6 choro. Mas eu vou aguentar, se Deus quiser! Nao posso esquecer que as primeiras visitas
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foram a minha vizinha Bina e a Joana, com um ramo de flores mais uma prendinha, e a Helena
também veio sabado de manha com uma caixa de morangos e fez um bolo que o Berto nos trouxe.
Tém sido impecaveis, para 0 meu Berto e a minha Patricia, muitas vezes eles jantam la para nao

estarem sozinhos.

1.4.5. Segundo ciclo
30 de Marco (Quarta-feira)

Segundo internamento da minha menina. A minha menina veio no dia 30-03-05 a
consulta, mas provavelmente era para ficar internada e ficou para fazer o segundo ciclo de
quimioterapia. Viemos de manha por volta das 10h30 com a Cruz Vermelha, subi para cima eram
12h30, almocamos e ficamos toda a tarde a ver televisdo. Eram 18h00 e o enfermeiro N. veio-lhe
pdr a quimioterapia branca que durou 6 horas, acabou a meia noite. Depois levou outra
quimioterapia vermelha as 03h00 da manha, mas essa ¢ injetavel no cateter e dura mais ou

menos 10 minutos, é mais brava e faz cair mais o cabelo.

01 de Abril (Sexta-feira)

A minha menina acordou muito enjoada, o Dr. V. veio vé-la e eu disse-lhe que ela estava
mesmo muito enjoada, ele disse que era natural da quimio e que afinal ja ndo ia embora no sabado
porque tinha comecado tarde com a quimioterapia, s6 ia no domingo da parte da manha. A minha
menina nao tomou o pequeno almoc¢o, nem almocou e quando o pai e a mana vieram trouxeram
um hamburguer e ela la comeu. Por volta das 23h vinhamos para o quarto, e vomitou no corredor
e estava com 38 de febre. Pouco depois voltou a vomitar, e a febre a subir a noite toda. Perguntei
a enfermeira se me sabia dizer do que era a febre, e ela disse que provavelmente seria da quimio.
De manha a Dra. T. quando a veio ver disse que podia ser da quimioterapia e que teria de fazer

antibidtico.

03 de Abril (Domingo)
Acabou o tratamento do segundo més, mas a minha menina ficou com febre durante a
noite e de manha as 07h30 ainda tinha 38.8 e perguntei de manha a enfermeira G. se ela ia ter

alta, ela disse que provavelmente enquanto nao se soubesse de onde vinha a febre néo podia ir
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embora. Ela ficou toda chateada, e eu fui falar com a Dra. B.S., que era a médica que estava de
servico, ela disse que a menina nao podia ir embora pois nao se responsabilizavam em mandar
embora com febre e para convence-la que ia ficar até saber os resultados, pois podia ser do
tratamento ou ndo. Isto porque geralmente o tratamento faz febre, mas nao tantos dias e febres
muitos altas como ela teve. A minha menina fartou-se chorar!!! Chorar!!!

As 11h30 meti-lhe o termometro e nao tinha febre, so tinha 36.3, ficou toda contente e
mandou-me chamar a enfermeira para lhe dizer pois a forca queria ir para casa. A minha menina

vai para casa, mas tem que ir todos os dias tomar o antibiotico, faz 5 dias no dia 6 de Abril.

12 de Abril (Terca-feira)

No dia 12 viemos fazer o antibiético, quando sai de casa vi a febre e tinha 37.3, como vi
que ela esse estava a fazer febre pensei em levar as malas, mas nao o fiz e arrependi-me. Quando
cheguei ao Hospital de dia pedi par ver a febre e tinha 38.2, a enfermeira foi dizer ao Dr. V. e ele
disse para esperarmos mais uma hora. Eram 12h quando tirei novamente a febre e tinha 38.5, o
Dr. disse que era melhor ela ficar para nao arriscar ir para casa. Fizeram-lhe hemoculturas e
esperamos que nos mandassem para cima porque ela estava com neutropenia (valores muito
baixos). Viemos para o0 mesmo quarto que tinhamos saido uma semana antes. Eram 16 horas e
o Dr. veioome dar o documento para eu assinar, que € o termo de responsabilidade do
internamento e perguntou se ela ainda tinha febre, eu disse que ainda nao vieram ver e depois
chamei a enfermeira para lhe por o soro porque o outro ja tinha acabado. Ela viu-lhe a febre e ja
tinha 39.3, deu-he um Brufen e o antibidtico quando a febre baixou para os 38.4. Puseram as
plaquetas eram 18h30 para depois lhe darem a transfusao de sangue, durante a transfuséo fez
febre 39.4 e tomou o antibidtico durante a noite. Tomou 3 vezes o antibiético e toda a noite fez

febres entre 38 e 38.2 até as 07h da manha.

13 de Abril (Quarta-feira)

No dia seguinte acordei as 09h30, meti-he o termometro e tinha 37.3, depois 36 e as
12h30 voltei a por-lhe e tinha 38. Chamei a enfermeira, deu-lhe um paracetamol e o antibiotico
as 13h00, acabou eram 13h15 e voltou a fazer o paracetamol as 17h50 com 39 de febre. Como

nao conseguia tomar os comprimidos, teve que tomar xarope.
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Eram 21h50 e a minha menina tinha 38.1 de febre, chamei a enfermeira e esperaram
até as 22h50 para |Ihe dar paracetamol, mas desta vez deram-lhe em soro. Acabou as 23h20,

depois voltou a pér o soro normal.

14 de Abril (Quinta-feira)

Eram 12h30 quando tinha 38.3 de febre, chamei a enfermeira para lhe dar paracetamol
e 0 antibidtico as 13h30 até as 14h00. Neste momento toma dois antibidticos: de manha de 6
em 6 horas, e o0 da tarde de 4 em 4 horas. Eram 16h25 quando |he vi a febre e tinha 38.8, mais
um paracetamol e o antibidtico 15 minutos. A Dra. B.S. veio vé-la eram 13h15 e disse que estava
tudo bem, que a febre em principio é por ela estar com neutropenia. As 19h00 voltou a fazer
antibidtico e eram 19h45 quando tinha 39 de febre. Quando chamei a enfermeira ela disse que
ia falar com a médica, porque tinham que lhe dar outra medicacao. Veio-lhe dar eram 20h10, era
cortisona, ela disse-me que era mais eficaz para a febre. As 20h45 tinha 39.1 e tomou mais um
paracetamol. Era 01h da manha tinha 38 e voltou a tomar um paracetamol. Quando acordei de
manha as 07h15 tirei-lhe a febre e tinha 42, fiquei assustada e chamei logo a enfermeira que lhe

trouxe a medicacao: paracetamol e o antibicdtico.

15 de Abril (Sexta-feira)

As 08h00 da manha tinha 39.3, chamei a enfermeira E. e ela disse-me para esperar que
ia baixar, e eu perguntei se ela nao ia tomar cortisona e ela disse-me que era s6 em ultimo recurso,
porque a cortisona fazia baixar ainda mais os valores. Passado um bocado vi-he outra vez a febre
e tinha 39.8, voltei a chamar e ela la trouxe a cortisona e o antibictico, acabaram eram 11h40. As
10h00 tinha 42, mas a enfermeira disse-me para esperar porque a cortisona leva tempo a agir. O
Dr. V. veio e eu disse-lhe que estava assustada, ele disse-me para nao ficar porque a febre ¢
mesmo assim, que tinha sido a quimioterapia que era muito forte e que até era bom que
acontecesse porque era sinal que esta a fazer efeito. Disse-me que depois deste so faltavam mais
2 ciclos e disse que estava tudo bem, nao tinha tosse nem dores e isso era sinal que s6 estava no
sangue e que ela so tinha de comer porgue se nao ia ter que lhe dar comida pelo soro. Ela disse
logo que ndo queria, e ele perguntou-lhe se ela gostava dos suplementos e que talvez fosse bom

tomar e que também ia mudar o antibidtico.

16 de Abril (Sabado)
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A Dra. L. veio vé-la e eu tinha ido almocar, fui ter com ela para perguntar se estava tudo
bem, ela disse que a menina estava com uma cor linda e os globulos vermelhos tinham subido e
as plaquetas estavam melhores que no dia anterior por isso nao era preciso levar outra transfusao
hoje, e que de resto estava tudo a correr bem. Os médicos tinham grandes garantias que ela ia
ficar boa, e que o pior eram os primeiros dias e que esses ja passaram. Ela disse-me que esta
leucemia € uma das grandes melhores entre as outras de cura, entretanto eu disse-lhe que o
cabelo nestes trés dias saia aos pedacos e ela disse-me que ia falar com ela. E assim foi, a Dra.
veio-lhe dizer que ela estava a reagir muito bem e que os valores dela estavam a subir, para nao
se preocupar com a queda do cabelo que isso € 0 menos importante porque ele volta a crescer
no espaco de tempo que ela vai estar em casa, e que isso & sinal que vai ficar boa! Entdo ela ficou
mais bem-disposta e pediu-me uma revista, fui busca-la e comprei-lhe um lenco cor-de-rosa na
Parfois, ficou toda contente. A enfermeira as 17h30 veio-lhe dar uma injecdo para as dores de
barriga e para nao ter mais tremores quando fizer o antibiético que o Dr. Vitor Ihe receitou no dia
anterior, para a febre ir embora. Eram entdo 17h30 quando a enfermeira pds o antibiético novo,
a febre comecou a subir e ela ficou com tremores e vermelha, a enfermeira parou com ele e

trouxe-lhe outro antialérgico e depois voltou a pér o outro.

18 de Abril (Segunda-feira)

Voltou a ter febre as 07h da manha, a Dra. I. veio vé-la e disse para lhe dar um cha e
perguntei-lhe se ja estava com os valores altos, ela disse que nao e levavam o seu tempo. Eram
13h45 e puseram o antibidtico que Ihe provoca tremores de frio. A Dra. I. passado 30 minutos
veio ao quarto dizer para tirar tudo, que ja nao precisava de isolamento. Ficamos todas contentes,
e ela quis logo vestir o fato de treino que a tia Ihe deu e ir ver a R. ao outro quarto. A R. emprestou-
lhe uma revista, depois fomos até a sala da TV, estava la o pai do Rafael e ela s6 se ria das coisas
dele. Depois viemos até ao quarto, e uma voluntaria pediu-me se preenchia um questionario, ela
deitou-se na cama enquanto eu fazia isso e comecou-se a queixar que tinha outra vez tremores de
frio. Encostei-me a ela para aquece-la, acabou o antibidtico e chamei a enfermeira e ela disse que
ia ver o que ela podia tomar, porque o paracetamol ja ndo podia tomar. Acabou por lhe dar uma

injecdo, e ela adormeceu pouco depois. {...)

19 de Abril (Terca-feira)
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As 07h00 da manha, tomou o paracetamol e eram 10h00 e nao tinha febre. O Dr. V. veio
vé-la e ndo disse nada da febre, estava tudo bem e voltou a ter febre as 12h40. Fui comprar frango
com batatas que me pediu, ndo comeu nada. Esperei que a febre baixasse para comer, €,
entretanto, fui até a sala com a mae da R. tomar um cha. Vim, a minha menina ja estava acordada
e perguntei-lhe se ela queria comer, tentou comer o frango e as batatas, mas nédo conseguiu
porque estava frio. Dei-lhe um iogurte e comeu meio, como estava a fazer o antibidtico que lhe faz
tremores e o raio da febre estava em 38.8, a enfermeira chamou a médica e era a Dra. T.. Veio
vé-la e mandou tirar o resto do antibiotico e por-lhe a soro, quando tivesse a 39 de febre ia colocar
a cortisona. N&o foi preciso esperar muito, passado 15 minutos ja tinha 39.5 e levou cortisona.
Nesse momento é que a febre subiu logo para 40, depois comecou a fazer efeito e ficou sem
febre, puseram-lhe o resto do antibiético e nao fez mais febre até ao lanche. Ao lanche comeu 3
bocados de anands e ao jantar comeu a sopa e meia banana. A ceia comeu 2 rodelas de ananas

e dois chupas. Gracas a deus dormiu bem a noite e nao teve febre!

21 de Abril (Quinta-feira)

(...) A Dra. T. disse-me que ia suspender o antibiético amarelo porque lhe parece que a
febre seja do antibiodtico. Mas eu expliquei-lhe que ela também tinha feito febre de madrugada e
agora da parte da manha. Entdo ela disse que ia ter que ver o que fazer, que ia falar com o Dr. e
eu pedi-lhe para me vir dizer algo mal soubesse porque eu estava muito agoniada, sem saber de
onde vinha esta febre. Eram 11h30 veio a Dra. dizer-me que ela ia fazer hemoculturas e um raio-
X ao torax para ver se estava tudo bem. Aproveitei e disse-lhe que a menina se sentia muito
cansada, ela disse que ia ver o hemograma. Entretanto fomos fazer o exame e viemos para cima
para lhe porem o soro, e levou a tal injecdo que a pde a dormir. As 14h30 vieram por o antibidtico
amarelo e as 15h30 a Dra. veio-me dizer o resultado do raio-X e eu fiquei logo doente. Afinal, as
malditas febres eram de uma infecao pulmonar e disse-me que os valores dela estavam bem, e
que até estavam a subir. Cada vez estou mais triste e com medo, como foi possivel isto, disse
eu!!! Eram 17h tinha 38.5 de febre e tomou paracetamol. Da parte da tarde a enfermeira Odete
veio-me dizer que eu ia sair do quarto e que ia para outro, porque o H. precisava de fazer
isolamento. L& fomos nds para o quarto 6. As 19h00 a enfermeira deu-lhe 0 novo antibidtico até

as 20h00.

24 de Abril (Domingo)
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A primeira noite que a minha menina nao teve febre, sé chegou aos 37. De manha quando
0 médico dela veio vé-la disse-me que até que fim que a menina estava bem e que ia comecar
com o novo ciclo de quimioterapia de 5 dias. Ela ficou triste porque queria primeiro ir a casa, uma
vez que ja estava la ha 13 dias, mas o Dr. disse que era melhor ndo, porque os valores estavam
a subir e é para aproveitar. Perguntei-lhe da infecdo pulmonar, se ja estava melhor, e ele disse
qgue sim e que provavelmente lhe iria tirar o antibiético amarelo. Estavamos no quarto com um
menino ja grande, que se chama Z.P., ela gostou muito e a mae do menino gosta muito dela, até

Ihe deu um cobertor para ela por nos pés.

28 de Abril (Quinta-feira)

As 03 da manha mais um frasco de quimio até as 05h da manhé, e as 07h o antibictico.
O Dr. V. veio vé-la e disse que ia embora no sabado de manh3, e ainda disse para ela comer o
que lhe apetecesse. Entdo la fui eu buscar um happy meal do MacDonald's, comeu tudo. A quimio
que ia fazer as 15h00 fez mais cedo uma hora. A C. foi-se embora as 17h00 e veio parra 0 nosso
quarto a R., que ¢ uma menina de Braga. A minha menina ficou toda contente e brincou toda a

tarde com as barbies e com a R.

30 de Abril (Sabado)

Dia de alta da minha menina eram 11h00 quando veio a ambulancia.

06 de Maio (Sexta-feira)

Eram 10h00 e a minha menina tinha 38.7 de febre, chamei logo a ambulancia e
chegamos ao IPO e ja ela tinha 38.9, a Dra. T. veio vé-a e tinha as tensdes muito baixas, os
valores baixos e muitas aftas na boca. Subimos para a pediatria eram 14h00, foi o Dr. V. que veio
ca a baixo e disse que ela ia ficar em internamento. Eram 16h30 tomou um antibiético, as 17h00
uma transfusao de sangue e as 20h00 puseram-lhe morfina. Foi a 17 vez que ela fez morfina, e
eu figuei logo com muito receio. Como estava com muitas dificuldades em comer, puseram-lhe a

alimentacao pela veia (APT).
10 de Maio (Terca-feira)

A minha menina ja esta ha 5 dias a fazer morfina. O Dr. V. veio vé-la e disse que ela

precisava de levar uma transfusdo de sangue e que lhe ia baixar a morfina e tirar o antibidtico
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para ver se ela reagia e a ver se ia na sexta embora. Mas em reuniao, acabou por decidir deixar

estar o antibiético e ndo baixar a morfina, pelo menos mais algum tempo.

11 de Maio (Quarta-feira)
A Dra. B.S. veio ver a minha menina e mandou baixar a morfina, e para que quando
acabasse nao por mais nada. Disse que ela tinha de comer, que sabe que isso é que € o pior. Ela

a0s poucos ja vai comendo qualquer coisa.

12 de Maio (Quinta-feira)
Veio o Dr. V. ver a minha menina, disse que lhe ia tirar a morfina de vez e que ia ter alta
amanha. Ela estava cheia de dores de barriga e com colicas e a enfermeira Isabel deu-lhe um

copinho de paracetamol. A minha menina esta com umas colicas e diarreia que nao aguenta.

13 de Maio (Sexta-feira)

O Dr. V. veio ver a minha menina, mas ela estava a chorar porque eu tinha lhe dito que
provavelmente nao iamos embora porque a diarreia nao tinha passado, e vomitou de noite. Entao
o Dr. Vitor deu-lhe soro para os vomitos e um antibidtico eram 11h30 e disse que amanha estava

aqui e que provavelmente nos mandava embora da parte da manha.

14 de Maio (Sabado)

A minha menina acordou as 09h00 da manh3, a dizer que se queria ir embora e chorava,
chorava!!! S6 queria que o médico lhe dessa alta, a enfermeira L. estava a dar-lhe o cha e a tentar
acalma-la. Entretanto fui ter com o Dr. V. e disse-lhe e ele entao resolveu dar-lhe alta e disse que
o facto de ela vomitar também podia ser psicoldgico, entao veio vé-la e deu-lhe alta. Mandou-lhe
tomar magnésio e potassio, depois fez o penso, esperamos pelos papeis e pela ambulancia e la

viemos embora eram 14h30.

1.4.6. Terceiro ciclo
30 de Maio (Segunda-feira)
A minha menina veio para fazer o tltimo tratamento em internamento. As 10h00 fomos

atendidas na consulta pelo Dr. V. e ele disse que ela ja tinha valores para fazer o tratamento.
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Subimos eram 14h00 e fomos para o quarto 15. A minha menina teve o dia todo sem nada,
estivemos na sala dos brinquedos a fazer bruxinhas para o Dia da Crianca. A minha menina
comecou por levar uma pomada no braco para anestesiar eram 17h20, para levar a quimioterapia
no braco eram 18h20. Levou outra no cateter ao mesmo tempo, mas so6 levou no primeiro dia,

nao vou a leva-la mais.

31 de Maio (Terca-feira)
A minha menina voltou a levar no braco uma quimio, déi-lhe tanto que as enfermeiras tém
que parar de vez em quando. A enfermeira L. tentou lhe dar na coxa, mas a minha menina nao

aguentou com as dores e teve que levar o resto no braco, depois fica muito enjoada e vomita.

01 de Junho (Quarta-feira)

Dia Mundial da Crianca. A minha menina estava bem-disposta de manha, e veio a J. para
0 quarto em frente ao nosso, estiveram as duas no quarto a jogar computador até as 11h00.
Depois foram para a sala dos brinquedos assistir a um teatro. Cantou com a J. karaoke, lancharam
e depois veio para o quarto para levar a injecao. Levou eram 18h00, doi tanto que acabou por

adormecer.

02 de Junho (Quinta-feira)

Durante a primeira hora da manha a minha menina chorou tanto a levar a quimio que até
pos a enfermeira R. com as lagrimas nos olhos, e eu a chorar. De manha veio o Dr. V. veio vé-la
e ela até estava bem-disposta, e disse que s6 no sabado é que ia embora. Eu perguntei-lhe como
ia ser no final deste tratamento, e ele disse que s6 dependia do proximo mielograma que ela vai
fazer ao fim de ter valores bons. Se 0 mielograma tiver sucesso, entdo entra em manutencao, se
nao estiver sucesso vai ter que ir para transplante. Eu fiquei sem palavras, e disse-lhe que entéo
ainda ndo tinham tirado essa hipotese de lado, e ele afirmou que so6 iria depender deste

mielograma, mas que tudo indica que vai correr tudo bem.

04 de junho (Sabado)
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Sabado, 09h00 da manha a enfermeira veio dar a ultima injecdo de quimioterapia a minha

menina, depois fez o penso e fomos embora eram 10h00 da manha.

12 de Junho (Domingo)

Mais um internamento da minha menina, depois da quimioterapia fez febre e os valores
ficaram muito baixos. Eram 06h00 da manh3, a minha menina tinha 38.3 de febre, estava
preparada para ir ao Sameiro rezar pelas minhas meninas quando lhe tirei a febre e tinha 38.3.
Disse a minha cunhada Sandra que ja ndo ia, e ela disse que ia ela mais a minha irma Beta rezar
por nés. Telefonei para o IPO e a enfermeira E. disse para virmos, la viemos nos de carro e
chegamos eram 06h40 e a enfermeira Elisabete tratou logo de fazer analises e o hemograma e
deu-lhe um paracetamol. Chamou a Dra. Lucilia para a examinar, e ela disse que era para ficar e

em isolamento, nem se punha em questao.

16 de junho (Quinta-feira)

(...) teve 39.1 eram 15h45 entao tomou paracetamol e uma injecéo para nao fazer reacao
ao antibiético amarelo. Eu disse a enfermeira L. que ndo ia jantar porque tinha medo que ela
reagisse mal, porque ainda faltavam 30 minutos para acabar. A enfermeira disse para eu ir, que
ela via a menina. Quando eu cheguei de jantar as 18h50 dei com a Dra. T. a sair do quarto, ela
disse-me que ela reagiu mal ao antibiotico e eu disse que se soubesse nao ia jantar. Ela disse-me
gue ndo, que a menina ja estava bem e a enfermeira L. estava la com ela a ver o batimento
cardiaco e as tensoes. Fiquei assustada e triste por deixar a minha menina, nesse instante veio a
Dra. L. e a Dra. T. tranquilizar-me, a dizer que é muito normal acontecer isto e que a menina nao
estava em risco da vida, foi uma reacdo normal ao antibiético como se reagisse mal a outra coisa.
Fiquei descansada, a minha menina acabou por nao jantar porque estava maldisposta, bebeu um

iogurte e comeu meio pao a ceia.

19 de junho (Domingo)

Ja estamos ca ha 20 dias. A minha menina nao teve febre e o Dr. V. veio vé-la e disse que
a infecdo que ela tem no cateter é das piores. Mas eu sei que vai sair, eu tenho fé. A minha filha
Patricia chegou e eu e o pai fomos dar uma volta, quando viemos a enfermeira S. disse que ela ia
fazer uma transfusdo de sangue e outra de plaquetas. Sdo 21h00 e gracas a Deus, a minha

menina nao tem febre.
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20 de Junho (Segunda-feira)

A Dra. T. veio ver a minha menina e ndo gostou de ver as pernas cheias de petéquias e
mandou tirar mais sangue para fazer um estudo sobre a coagulacado dela. Dia 27 (proxima
segunda) a minha menina faz anos, Deus queira que ja ndo esteja ca. Eu quero fazer uma festa a
minha menina na segunda feira, ela disse que se nao fizer em casa faz com todas as enfermeiras
aqui. Mas ja pediu ao pai para lhe comprar os convites e preencheu-o0s, 0 pai levou para entregar

aos meninos. Se nao fizer na segunda, faco na quarta-feira.

23 de Junho (Quinta-feira)

O Dr. V. veio ver a minha menina e ela perguntou-lhe quando ia para casa, ele disse que
talvez segunda-feira, mas nao deu a certeza porque ela esta a tomar antibidticos, e a infecao no
cateter era muito forte. Eram 13h30 e o Dr. V. fez questao de nos vir dar uma boa noticia, a minha
menina vai sair do isolamento. Ela estava a dormir e eu acordei-a € ela ficou toda contente, nesse
instante veio a enfermeira G. que lhe queria dar a morfina. Chegamos ao novo quarto, e ela ficou
com a tiadaR. e aR. ajogar as cartas, e eu e a mae dela fomos até ao shopping. Ja nédo saia ha
12 dias. Cheguei eram 18h00 e veio a enfermeira G. dar-lhe o antibidtico no cateter, que é de 12
em 12 horas. A minha menina disse a enfermeira que se estava a sentir esquisita e que lhe doia
a cabeca atras, a enfermeira ficou um bocado com ela para ver o que era, e eu perguntei se era

do antibiético. E ela disse que ndo, porque este nao faz reacao.

1.4.7. Perdas e luto
24 de Junho (Sexta-feira)

Durantes estes dias que tenho passado no internamento com a minha menina tenho visto
muitas tristezas: maes a chorar por os maridos as deixarem; ou os maridos lhes baterem porque
nao aguentavam ter os filhos doentes, porque isso fazia com que nado tivessem tempo para eles.
Ndés maes conversavamos umas com as outras, e sabiamos quando outros meninos morriam e
ficavamos sempre muito tristes e com muito medo. Quando estava no Hospital de dia, recebi a
noticia que a R. tinha falecido, fiquei desolada pois foi uma menina que ficou muitas vezes no
quarto junto da minha menina e eu conversava muito com os pais dela, e eles gostavam muito da
minha menina. Era sempre muito triste quando sabiamos de noticias dessas, no internamento ou

na consulta externa, mas pior ainda era quando a minha menina me perguntava por elas e eu nao
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lhe dizia que tinham morrido para nao a assustar... Momentos dificeis, que sé espero que passem

rapido!!

1.4.8. Um aniversario diferente
27 de junho (Segunda-feira)

Dia dos anos da minha menina, 11 anos e acordou a chorar a dizer que s6 queria ir
embora, festejar os anos a casa. A enfermeira A. R. disse que ia falar com a Dra., mas que estavam
todos muito aflitos com a I. que se estava a sentir mal que chegaram muito tarde para consultar
as criancas nos quartos. Fui almocar e quando cheguei a minha menina estava toda feliz, porque
a Dra. disse-lhe que ela tinha que ir comer o bolo em casa, e entao eu fui ter com ela e ela disse
para me despachar a arrumar as coisas, pois podia ir para casa e vinha no dia seguinte fazer o
mielograma. A minha menina ainda teve uma prenda da enfermeira O., que a viu tdo triste que

lhe foi comprar uma bolsa ao quiosque.

28 de Junho (Terca-feira)

A minha menina foi a ultima a fazer o mielograma. (...) Dra. I. disse que vinhamos na
proxima segunda a consulta, para saber o resultado. Ja ia ser o Dr. V. que me ia dizer, porque ele
tinha estado de férias. Maldita semana de espera, com um grande aperto no coracao para saber

o resultado.

1.4.9. Uma nova esperanga
04 de Julho (Segunda-feira)

Dia do resultado do mielograma. O Dr. V. chamou-nos eram 11h00, assim que entramos
perguntei se ele tinha boas novidades para mim, e ele disse que sim. Eu estava numa agonia, e
ele perguntou-me se eu nédo sabia o resultado do mielograma, eu disse que nao e ele disse-me
que eu podia ter ligado e ndo esperava tanto. De qualquer das formas, estava tudo bem no
mielograma, a genética também e a medula estava limpa. Agora a minha menina vai ter que tomar
comprimidos de quimioterapia, e uma injecao de quimioterapia também todas as segundas
durante 12 dias. Depois, para 3 meses e volta ao mesmo durante 2 anos e meio. Finalmente,
entrou em manutencdo. Sé peco a todos 0s meus santos e protetores da minha menina que ela
ndo tenha nenhuma recaida durante estes 2 anos e meio. O Dr. V. também me disse que esta

muito contente com o resultado da minha menina, e que todas as leucemias fossem como as
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dela. Tem boas hipoteses de cura, mas claro que disse que nao me podia garantir a vida, porque
nem ele tinha a sua garantida. Vim toda contente para casa, a minha cunhada Sandra e o meu
irmao Mingos trouxeram champanhe e bolo para festejar. Nao faltou gente a telefonar durante a
semana toda. Também liguei para as maes dos meninos da turminha dela para fazer uma festa,
ela convidou quem ela quis, e todos vieram. As maes foram todas impecaveis, a festa correu muito

ela, ela adorou e passou muito bem.
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1.4.10. Um susto
27 de Julho (Quarta-feira)

Fui a consulta com a minha menina no IPO e o Dr. V. perguntou se estava tudo bem, eu
disse-lhe que sim, mas que a menina tinha os olhos muito amarelos. Ele disse que concordava e
pediu logo para fazer andlises gerais e uma ecografia. Esperei pelo resultado, no mesmo dia,
enquanto ela levou uma transfusao de sangue. Entretanto chegou o resultado, e o Dr. V. disse que
na ecografia tinha uma pequena alteracao no figado, e entdo tinha que fazer uma biopsia e parar
com a medicacao. Fiquei assustada, viemos embora e temos de ir |4 na quarta outra vez fazer

analises gerais e marcar o dia da bidpsia.

1 de Agosto (Segunda-feira)

Fui para o IPO para o internamento, que a minha menina ia fazer a bidpsia hepatica e o
mielograma, subimos eram 11 horas e fomos para o quarto 17. Estava [a um menino que também
era de Braga. A minha menina foi fazer a biépsia no dia 2 de Agosto, descemos eram 11h15¢e a
minha menina entrou para a sala as 11h20. Eu fiquei ca fora num grande sufoco, sé Deus e eu é
gue sabemos do meu sofrimento, todas as enfermeira e anestesistas foram umas queridas e me
deram muita forca. Passado 15 minutos, as enfermeiras vieram-me dizer que ja nao iam fazer a
bidpsia pois ja ndo se via nada, mas depois telefonaram para o Dr. V. e ele disse que era melhor
fazer para descargo de consciéncia. No final da tarde, a Dra. Isabel veio ver como ela estava e a
minha menina disse que lhe doia no sitio onde fez o mielograma, pois desta vez o mielograma foi
feito a frente. A Dra. disse que sendo assim, era melhor ndo |lhe dar alta pois podia sangrar e fazer
febre e nao era nada bom. A minha menina ficou muito zangada, chorou, chorou e disse que

nunca mais confiava nos médicos.

03 de Agosto (Quarta-feira)
Levantei-me, preparei tudo eram 10h quando o Dr. V. veio vé-la e estava todo contente,
pois ela ja nao tinha os olhos amarelos e no mielograma estava tudo bem na parte da vista ao

microscopio.

22 de Outubro de 2006

Neste dia fui ao IPO com a minha menina de urgéncia, porque ela estd a tomar uma

quimioterapia em comprimidos (ATRA) que Ihe faz muitas dores de cabeca. Liguei para la a avisar
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que ia, cheguei e o Dr. V. mandou fazer a picada digital e estivemos a espera que o Dr. a visse
durante 2 horas. A minha menina estava desesperada de dores, fartei-me de pedir as enfermeiras
que fossem dizer ao Dr. e ele mandou dar morfina para ver se melhorava. Esperei, e, entretanto,
ela disse que ja estava melhor, entdo fui chamar os bombeiros para me ir embora. Ja tinham
chegado os bombeiros, quando a minha menina comecou com uma desesperada do no estdbmago,
a enfermeira C. dizia que era fome e psicoldgico, mas eu pedi para chamar o médico porque a
minha filha estava muito aflita e ndo aguentava com dores e falta de ar. O médico estava a almocar,
veio para cima e esteve a vé-la e mandou fazer uma bioquimica, e dar-lhe soro, suspeitando de
uma pancreatite. Fiquei desesperada a espera do resultado, eram 16 horas quando chegou a Dra.
A. e disse-me que o pancreas estava muito mal, e precisava de ficar internada a soro durante 15
dias. La teve que ser, subimos para o internamento, e eu estava toda preocupada e chorosa.
Fomos para o quarto numero 22, e era época de Natal, entdo estavam a fazer os efeitos e eu

convencia a minha filha a fazer uns postais de Natal para oferecer.

31 de Outubro de 2006

Depois de estar 9 dias internada, viemos embora eram 15h00, mas a minha menina ainda
vai ter de fazer dieta. Fomos a consulta dia 04 de Dezembro, e quando subimos ao piso 12 vi o
pai do N. a chorar porque o N. entrou muito mal no IPO e foi para coma induzido. Acabei por
saber no dia 07 de Dezembro, que ele faleceu de madrugada. Fiquei muito triste, chocada, sem
palavras mal recebi essa noticia... custa sempre muito ver alguém partir, mas custa ainda mais
qguando é um jovem, indefeso... sem palavras, muito dificil.

Nesse mesmo dia a minha filha foi convidada para ir no sabado ao circo no Porto com a
Associacdo, nés até iamos sé que vai ser o funeral do N. nesse mesmo dia as 15h00, e nao
podiamos deixar de ir, tanto eu como o meu homem e filhas. Ligaram-me também da minha
empresa, a dizer que a minha filha tinha ganho o prémio da Carta ao Pai Natal, mas ela iria ter
que ir a festa receber o prémio. Perguntaram-me qual era o desejo que ela mais tinha naquele
momento, e eu disse que ela me tinha chateado muito a pedir um portatil. No dia que chegamos
a festa, o Sr. Perfeito foi ao palco ler a carta da minha filha e entregou-lhe o prémio, ela ficou

radiante, sempre lhe deram o computador portatil. Eu também estou muito feliz!
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1.4.11. Que a felicidade vire rotina

6 de Agosto de 2007

Foi a ultima injecdo e comprimidos que a minha menina tomou, pois acabou o tratamento
de quimioterapia. Era para ser a tltima segunda-feira a ir ao IPO, depois s6 ia comecar a ir de 15
em 15 dias ou de més a més, mas a Dra. T. achou melhor ir na segunda a seguir, e entao la tera
que ser. A minha menina nao gostou nada.

Fomos os 4 ao IPO (eu, o meu marido e as minhas duas filhas), era parra festejar o ultimo
dia de quimioterapia da minha menina, iamos a praia de Matosinhos e almocar fora. Acabamos
por almocar num Restaurante perto do Castelo do Queijo, depois fomos até ao Continente e ao

Norte Shopping. Gracas a Deus tem andando tudo bem. Continua a ajudar-me, meu Deus.

22 de Fevereiro de 2009

Faz hoje 4 anos que dei entrada no Hospital de Braga e sai de la com a pior noticia. Pois
hoje, ao fim de 4 anos, a minha menina esta bem. Fomos a consulta no dia 17 de Janeiro, e o Dr.
V. disse que estava tudo bem. Contudo, na semana anterior tinha levado a minha menina ao
Hospital de Braga, porque os pés dela apareceram com algumas petéquias e eu fiquei muito
assustada. Fizeram-lhe analises, e depois ligaram para o IPO e a Dra. T. que atendeu mandou-nos
ir 4. E assim foi, fizeram-lhe exames e analises, e estava tudo bem com ela, foi s6 um susto.

Obrigada Meu Deus, por tudo.
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Il. Enquadramento teérico
2.1.A importancia do cuidador

Desde que nasce que o ser humano é um ser que da e recebe cuidados, sendo que
“cuidar ¢ um modo de ser essencial que esta sempre presente em todas as atitudes do ser
humano” (Boff, 2000, p. 34). A palavra ‘cuidador’ é usada para designar qualquer pessoa que
cuida ou apoia um “outro” que esteja doente, idoso ou incapacitado. Todavia, e este processo de
cuidar ¢ “complexo e exigente, envolvendo um conjunto de situacdes e experiéncias
potencialmente responsaveis por alteracées na saude e no bem-estar do prestador de cuidados,
nomeadamente, em termos da saude mental” (Lage, 2005, p. 210). O cuidar de uma pessoa
dependente surge, na maioria das vezes, de forma inesperada, encontrando o cuidador sem
preparacdo e formacdo prévia. E necessario dotar os cuidadores de competéncias, que os
permitam saber como realizar as suas tarefas de forma correta, de modo a ndo prejudicar o

doente/dependente, nem a pessoa que cuida.

A hospitalizacdo de uma crianca acarreta muitas mudancas na sua vida, mas também
na vida dos seus pais. Para minimizar os efeitos todas estas mudancas e construir uma transicéo
mais benéfica & necessario a presenca continua dos pais durante 24 horas por dia. Esta
hospitalizacao € uma situacdo extraordinariamente critica para a crianca e para o seu equilibrio
psicolégico, dada a sua fragilidade emocional e a sua dependéncia dos pais. Contudo, esta
presenca dos cuidadores pode nao ser totalmente saudavel, visto que passam a ter uma presenca
e participacao muito ativa nos cuidados a crianca, o que pode gerar uma separacao da crianca da
sua familia e uma quebra nas atividades habituais trazendo, consequentemente, tratamentos

dolorosos e sofrimento.

Para além disso, tal como referem Espirito Santo e colaboradores (2011)

o individuo doente ¢ o foco de atencédo dos diversos profissionais, enquanto o
familiar/cuidador ¢ visto como aquele que ajuda no processo de cuidar, sem
ser reconhecido como pessoa que esta passando por processo doloroso e que

necessita de auxilio e apoio (p. 2).

Compreende-se, por isso, que a vivéncia de uma doenca (cronica neste caso) é
traumatica e desestabilizadora para todos os elementos envolvidos. A familia, enquanto unidade

cuidadora, adquire um novo papel, mas também necessidades especiais nunca antes
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experienciadas. Inevitavelmente, passa a existir um foco extremo de atencado para onde sdo
canalizadas todas as energias e recursos, 0 que origina um sério comprometimento das relacoes
intrafamiliares e sociais, recursos econdmicos e desemprego, sobrecarga fisica e emocional, entre

tantos outros.

Na maior parte dos casos, o cuidador abdica de todos os outros papéis que representava
na sociedade e esta quebra e mudanca nas rotinas obrigam a criacdo de um tempo e espaco de
adaptacao e aceitacdo. Todavia, esta fase pode tornar-se dificil de ultrapassar e dolorosa, isto
porque ha uma dificuldade em conseguir satisfazer todas as necessidades da pessoa dependente.
Estas dificuldades acontecem devido a falta de conhecimento sobre as técnicas a utilizar, como
lidar com a pessoa e 0 que fazer para a ajudar. Tudo isto acontece numa fase inicial, causando

um turbilhado de sentimentos e emocdes que sao dificeis de descodificar.

E necessario que o cuidador consiga desenvolver certas competéncias, como a
expressao das emocoes, que se podem traduzir em aspetos positivos do quotidiano, nao so6 da
vida do cuidador, mas também da pessoa doente/dependente. Todas estas competéncias sao
importantes na medida em que ajudam: a detetar o perigo, a criar lacos com outros individuos, a

expor/identificar comportamentos e a demonstrar aos outros a nossa condicao no momento.

Ao dar toda a atencdo ao doente/dependente, o cuidador fragiliza algumas das suas
competéncias, mas que carecem para um bem-estar pessoal continuo. Assim, para que consiga
ser proativo e corajoso nas suas funcdes necessita entdo de “incorporar uma nova atitude, ou
seja, um estimulo ao reencontro consigo mesmo” nao o fazendo “esquecer a propria satde” nem

colocando a “propria vida em prol do ente cuidado” (Vicenal, 2013, p.25).

2.2.Familia: papéis, fungdes e impacto da doenca
A experiéncia de uma doenca oncoldgica infantil € um acontecimento de vida que requer

uma adaptacéo quer do proprio doente quer da sua familia. Almico e Faro (2014) salientam que

Nao so6 o diagndstico, mas o tratamento do cancer também é acompanhado
de dor e sofrimento para a crianca e sua familia, por ser muitas vezes
incompreendido por ambos, ja que os procedimentos invasivos e dolorosos do
tratamento desgastam, as vezes, mais do que a propria doenca. (p.724)

O doente, crianca ou jovem, tem de se adaptar e adquirir novas competéncias e formas

de se olhar que lhe permitam adaptar a situacdo, mas a familia também vivencia uma situacao
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de crise. De acordo com Almico e Faro (2014, citando Ribeiro e Castro, 2007)

A falta de compreensao da doenca e do tratamento na quimioterapia gera na
crianca sensacao de perigo e de que algo ruim esta acontecendo com ela,
principalmente pelo facto de as limitacdes consequentes da doenca interferir
em sua vida social, impedindo-a de ir a escola, de brincar e realizar as
atividades cotidianas. Logo, ajustes sdo necessarios também na familia e,
especialmente, na vida do principal cuidador, para que todos possam se
adaptar ao novo contexto da doenca e aos desafios inerentes ao processo”
(p.724).
A vivéncia de uma doenca oncoldgica ¢ traumatica e destabiliza todos os membros
familiares envolvidos. A familia enquanto unidade cuidadora adquire um novo papel e incorpora

um conjunto de mudancas e privacdes nunca antes experienciadas. Isto porque,

Ao nivel do funcionamento familiar, para além de surgirem novas rotinas,
verifica-se também o impacto da doenca nos padrdes comunicacionais, na
redistribuicdo de papéis e no acréscimo de novas responsabilidades. Por
vezes, as interacdes e dinamica familiar passam a estar centradas na doenca,
0 que pode desencadear conflitos e dificuldades na reestruturacao familiar
(Marques, 2017, p.36).

Durante todo o processo de doenca, o sistema familiar € confrontado com uma série de
mudancas e alteracdes, confrontando-se com dificuldades e necessidades variadas que exigem
dos seus membros uma (re)adaptacdo a uma nova realidade (Canteiro, 2015). Inevitavelmente,
passa a existir um foco extremo de atencao para onde sdo canalizadas todas as energias e todos
0S recursos, o que origina um sério comprometimento das relacdes intrafamiliares e sociais,
recursos econdmicos e desemprego, sobrecarga fisica e emocional, entre outros (Costa, 2012).
Torna-se, assim, essencial promover a resiliéncia da familia e capacitar o cuidador informal de

mecanismos e estratégias individuais, que, face as adversidades vividas durante o processo de

doenca, consiga enfrentar, resistir, adaptar e reagir positivamente (Ciuro, 2007). Mas,

0 medo da perda da crianca e dos receios constantes fazem com que o espaco
no seio familiar seja todo ocupado com a crianca doente. A centralizacao na
crianca € assim um processo que as familias ndo conseguem evitar, impondo-
se a toda a dinamica do funcionamento familiar” (Marques, 2017, p.38).
Estas incertezas que surgem na vida das familias e dos cuidadores de forma abrupta e

persistente, aliadas a tantas outras carateristicas desta doenca, & que determinam que a

centralizacao na crianca se torne um processo tao fulcral e com implicacdes tdo profundas para
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toda a familia. Normalmente pode acontecer que um dos pais ou cuidador sacrifique o seu
emprego para poder dedicar todo o seu tempo e atencao a crianca doente, ou seja, “a doenca
oncologica tem um impacto adverso sobre a rotina social e profissional das familias, exigindo
muitas vezes, que abandonem o emprego para cuidar da crianca doente” (Marques, 2017, p.37).
Todavia, 0 mesmo autor salienta que “a familia, no contexto oncoldgico, é fundamental, sobretudo
porque constitui o contexto de ajustamento onde a crianca responde a doenca. Neste sentido, a
familia pode ser equacionada como uma entidade que da apoio, mas que, simultaneamente
necessita de ser apoiada” (Marques, 2017, p.40). E aqui que reside toda a problematica, na
medida em que todas estas familias e cuidadores tém de ser dotados de conhecimentos que os
possibilite lidar com a pessoa cuidada, sem descuidar a si proprios. Isto porque cuidar de si proprio
deve ser encarado pelo cuidador familiar como uma atitude natural face a todas as dificuldades
que vivencia no seu quotidiano de cuidados, reconhecendo em si mesmo as suas capacidades

fisicas e emocionais para lidar com essa nova realidade.

A adaptacdo a doenca nao é facil e com isso advém uma altera¢do no quotidiano, tanto
da crianca/jovem com doenca oncoldgica, como dos seus cuidadores. Segundo Almico e Faro

(2014, citando Beck e Lopes, 2007)

os cuidadores relataram que diversas areas de sua vida sédo afetadas, pois se
veem obrigados a abrir mao do trabalho, do estudo, da hora de sono, da vida
social, do lazer, do prazer, da vida familiar e do seu cuidado pessoal. Ainda
segundo a pesquisa, gerenciar o tempo e reduzir a tensao sao as principais
preocupacdes dos cuidadores, porque as atividades de cuidar impedem o
cuidado pessoal e o lazer” (p.725).

Entende-se com isto que, o cuidador nao dispde do tempo necessario que até entao tinha,

para realizar todas as suas tarefas, uma vez que,

0 responsavel pelo cuidado da crianca/adolescente, com o decorrer do
tratamento, defronta-se com novas atividades e tarefas do cotidiano familiar.
Ao mesmo tempo em que promove cuidado, ele ainda mantém suas rotinas
domeésticas. Porém, nem sempre é possivel conciliar ambos, pois necessita
alterar uma série de habitos e costumes; assim, seu modo de vida e
comportamentos sofrem ajustamentos” (Silva et al., 2009, p.337).

Relativamente & dindmica familiar, consegue-se perceber que os familiares sao

diariamente confrontados com exigéncias da propria doenca, uma vez que tém de manter o
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suporte emocional e psicologico ao familiar doente. Reorganizar as rotinas da familia, assumir
novos papeéis ou funcdes sociais, ou redefinir as regras de funcionamento do sistema familiar, séo

exemplos disso.

De entre as alteracdes da dinamica familiar destacam-se as dificuldades profissionais e

financeiras, Silva e colaboradores (2002) mencionam que

A centralizacao na crianca acarreta consequéncias na dinamica familiar, de
entre as quais se salientam as dificuldades profissionais. Normalmente um dos
pais sacrifica 0 seu emprego para poder dedicar todo o seu tempo e atencao
a crianca doente, o que pode trazer dificuldades financeiras como uma
preocupacao acrescida e fonte de tensdo familiar” (p.52).
Com todas estas mudancas, pode também vir a surgir uma separacdo ou aproximacao
nos casais, uma vez que “ha casos também em que, pela distancia da diade paciente - cuidador
por um periodo de tempo longo, a relacdo familiar é desestruturada a ponto de haverem rupturas

como separacdes do casal e mesmo a busca por uma terceira pessoa pelo progenitor que ficou

em casa” (Sampaio, 2011, p.493).

Em algumas familias, (...) a separacdo ¢ a solucdo j& que as diferencas
individuais na adaptacao e na maneira de enfrentar a doenca sao demasiado
incompativeis. Se existem casais em que ambos preferem partilhar
sentimentos e preocupacdes, noutras um dos membros do casal opta por se
defender nao falando sobre o assunto, contrastando com a necessidade de
desabafar do seu parceiro. Por outro lado, em algumas familias, o casal sai
reforcado, ja que apenas unidos conseguem lutar e ajudar o filho a lutar contra
a doenca” (Silva et al., 2002, p.53).

E importante também frisar que com todos estes acontecimentos a sucederem, os
cuidadores para puderem dedicar todo o seu tempo a crianca que esta hospitalizada, acabam por
se separar mais dos outros filhos, existindo por isso uma diminuicdo da atencao dada aos irmaos.
Uma vez que “o impacto da doenca no irmao pode ser sentida de varias maneiras: na diminuicao
da atencao prestada pelos pais, e separacdo do irmao durante as hospitalizacdes” (Silva et al.,
2002, p.53). O internamento da crianca, muitas vezes, traz saudades de casa e dos irméaos. E é
importante, tentar manter os irméos presentes, uma vez que isso pode ajudar a diminuir as
saudades de casa e da rotina. “(...) Quando o paciente tem irmaos, ha ainda que se ter a

preocupacao com eles, pois eles também sofrem por ver o irmao doente e pela falta de atencéo

de seus progenitores, acarretando ciumes, tristeza e tendéncia ao isolamento social” (Silva et al.,
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2009, p.335). Os irmaos de criancas com cancro podem-se sentir sozinhos diante as mudancas
do seu dia-a-dia da familia, e durante o tratamento. Deve-se, sempre que possivel, inclui-los nesse
processo e oferecer informacao e carinho, explicando as necessidades de cuidados com o
irmao/irma doente, sem se esquecer que eles nao estao doentes e precisam de continuar a sua
rotina.

Ja com as rotinas modificadas, muitas vezes longe da familia (filhos e companheiros), os
cuidadores também sofrem com o afastamento dos amigos. Numa fase tao dificil das suas vidas,
e em que precisam de apoio dos mais proximos, muitas vezes isso nao € possivel de acontecer.
Segundo Silva e colaboradores (2002) “o afastamento dos amigos relativamente a uma familia
que passa por este problema é frequentemente referido (...) Esses amigos parecem nao estar
preparados para enfrentar a situacao, nao saber como lidar com ela, acabando por se afastar
(p.54). E fulcral, o apoio de todas as pessoas a volta, amigos e familiares, para ajudar a enfrentar
esta fase, mas “(...) por vezes, sdo os proprios pais dos amigos que nao permitem a aproximacao
e incentivam o afastamento, numa tentativa de proteger os filhos de determinados sofrimentos,
de uma realidade cruel da qual acham que podem e devem defender os seus filhos” (Silva et al.,
2002, p.54). Uma vez que isto acontece, os cuidadores acabam por se sentir uma revolta e solidao
ainda maior, mesmo que a “(...) acdo de cuidar esteja embasada no amor, hd momentos
conflituosos em que os familiares cuidadores sentem-se tristes (...)" (Volpato, 2007, p.529). Para
Silva e colaboradores (2009) “os sentimentos de seguranca, medo, desespero e perda invadem a
crianca e, principalmente, a sua familia, que se defronta com inimeras dificuldades durante o
tratamento do cancer (...)" (p.335). Geralmente os familiares, dao prioridade as necessidades do
doente, o que resulta em familias cujas necessidades ndo se encontram satisfeitas, o que se ira
traduzir numa diminuicao da capacidade de conferir suporte ao seu familiar doente. E fulcral, uma
grande estabilidade emocional por parte dos cuidadores, para que consigam enfrentar os
tratamentos e a vida diaria durante todo o processo de doenca. As necessidades psicossociais
destes devem estar satisfeitas, e com isso é possivel possibilitar um melhor cuidado possivel ao
doente.

“Para poder ajudar os filhos, os pais procuram informacdes junto dos médicos e
enfermeiros e da investigacdo em livros e artigos. Conversar com outros pais que tenham passado
pelos mesmos problemas ou que sirvam de exemplo como alguém que se curou sao muito
importantes podendo até fazer renascer as esperancas dos pais e com que encontrem novos

recursos para poder enfrentar a doenca com mais forca, seguranca e otimismo, que, por sua vez,
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poderao transmitir aos filhos” (Silva et al., 2002, p.55). Os cuidadores sentem esta necessidade,
de ouvir uma palavra amiga ou de consolo, nos momentos mais tristes e de mais sofrimento. Mas
acima de tudo, o que procuram, é respostas para o problema que a crianca esta a ultrapassar e
perceber se realmente ira ficar tudo bem, baseando-se nas histérias e percursos de outras criancas
que vivenciam ou ja vivenciaram uma doenca oncoldgica. Para estes cuidadores “a necessidade
de conversar com os amigos ou familiares sobre as suas tristezas consiste em compartilhar as
preocupac0es para aliviar as pressdes e emocoes” (Volpato, 2007, p.529).

A perda de autoestima é outra das adaptacdes a doenca, por parte dos cuidadores, assim
como do préprio doente. Ao dar toda a atencdo ao dependente, o cuidador perde algumas
competéncias que carece para um continuo bem-estar pessoal. Assim, para que consiga ser
proativo e corajoso nas suas funcdes necessita entdo de “incorporar uma nova atitude, ou seja,
um estimulo ao reencontro consigo mesmo” nao o fazendo “esquecer a propria saude” nem
colocando a “prépria vida em prol do ente cuidado” (Vicenal, 2013, p.25). Para Volpato (2007)
“Diante de tantas mudancas ¢é de fundamental importancia que o familiar cuidador possa cuidar
de si prdprio, procurando manter sua integridade emocional, psicologica e fisica para assim
continuar dedicando-se ao paciente” (p.528).

A autoestima é uma carateristica essencial na vida do ser humano na medida em que
este precisa de se sentir satisfeito para conseguir atingir a sua realizacao pessoal. Ao sentir-se feliz
com a sua identidade o cuidador vai conseguir afastar-se de sentimentos “negativos como a
ansiedade, a depressao e a agressao” (Freire & Tavares,2011, p.185), atingindo o valor e 0 apreco,
dando mais importancia a sua pessoa. Percebe-se com isto que, a autoestima € um ponto crucial
na vida do ser humano pois significa o bem-estar do individuo, a sua honorabilidade e consideracao
interior, respeitando-se sempre a si proprio. No que respeita ao cuidador, estas carateristicas irao
ser importantes para que este consiga conciliar as suas emocdes e pensamentos, ndo sé com a
pessoa que estd a ser cuidada, mas também no seu ambiente familiar, em conformidade com a
sua profissao.

E importante que o cuidador seja visto como um ser humano, também este, com
dificuldades, necessidades, interesses e sonhos, assim como um elemento importante para a
sobrevivéncia e bem-estar do dependente. “Torna-se assim, essencial, promover a resiliéncia da
familia e capacitar o cuidador informal de mecanismos e estratégias individuais, que face as
adversidades vividas durante o processo de doenca consiga enfrentar, resistir, adaptar e reagir

positivamente” (Ciuro, 2007, p.25).
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Os co-dependentes sao definidos como possuidores de baixa autoestima, de grande
dependéncia, de uma tendéncia para minimizar as suas proprias necessidades em detrimento das
necessidades dos outros, de uma enorme dificuldade em lidar com a intimidade, grande
ansiedade, depressao e hiper vigilancia. Assim, ajudar a pessoa a recuperar a sua dependéncia
sera um tratamento demorado e tera que envolver o maior numero de pessoas proximas.
(McCrady e Epstein, 1996).

Ainstalacdo de um quadro de doenca no seio de uma familia causa diversas perturbacoes,
como conseguimos perceber anteriormente. Quanto maior o grau de dependéncia do doente e a
carga psicolégica do diagnostico, maiores esforcos sao exigidos, assim como tarefas adicionais,
gue podem ser a gota de agua no equilibrio da familia habitualmente muito ocupada. Realcando
que “Como os familiares cuidadores dedicam-se a cuidar por sentirem amor, compaixao,
preocupacao e zelo para com o paciente, € importante que esteja bem consigo mesmo, visando
proporcionar ao membro doente uma minimizacao do seu sofrimento e a busca do bem-estar”

(Volpato, 2012, p.531).

2.3.Mediacao: conceito

A mediacao é um campo de intervencdo bastante recente em Portugal, e acarreta consigo
uma multiplicidade de representacdes e de espacos socio-institucionais de intervencéo e de
formacdo, que enquanto pratica socioprofissional, assume uma importancia social bastante
relevante. De acordo com Whatling (2013) a mediacao “(...) es um proceso em el que una tercera
persona imparcial ayuda a aquellos que estan envueltos em un conflicto, a comunicarse de forma
efectiva y a alcanzar soluciones consensuadas acerca de algunos o todos los assuntos en disputa”
(p.19).

Para de Heredia e Ortiz (2010)

La mediacion se define como un proceso de comunicacion que favorece la
negociacion asistida para tratar, gestionar e incluso resolver una amplia
variedad de conflictos, bien sean de relacion, de intereses, de informacion o,
incluso, de caracter estructural o de valores” (p.660).
Esta é entdo considerada uma metodologia que promove a coesao social, que inclui todos os
participantes numa comunicacao, para que se gere a compreensao entre as partes; envolve ainda
a percecao de distintas realidades, o que se traduz numa pluralidade; e por fim, tendo como base

a autonomia das partes implicadas no conflito, exercita-se uma participacdo democratica

(Torremorell, 2008).
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De acordo com de Heredia e Ortiz (2010) a carateristica fundamental da mediacao

(...) se centra en promover la autonomia de las partes, en el sentido de que
cada persona que participa como protagonista de un proceso de mediacion se
responsabiliza y decide sobre su situacion particular, siendo asistida desde la

profesionalidad de una persona o equipo mediador” (2010, p.661).

Para Whatling (2013) processo de mediacao esta entdo assente num procedimento de
intervencdo com principios e métodos especificos, tais como: a voluntariedade; a
confidencialidade; a neutralidade; a ajuda as partes, entre outros. Para este autor, os principios
da mediacao, podem ser classificados, da seguinte forma:

1. Voluntariedade: Nenhuma das partes, nem mesmo o mediador, deve ser obrigado a

participar no processo: “la participacion em la mediacion debe ser siempre voluntaria.
Los participantes en la mediacion deben acudir a esta via por su propia decision y
tantos ellos como el mediador son libres para retirarse en cualquier momento”
(Whatling, 2013, p.20).

2. Confidencialidade: Esta carateristica € uma das mais importantes na mediacao, uma
vez que, tudo o que for discutido no processo deve ser secreto: “la mediacion es un
proceso confidencial y los mediadores no deberan divulgar ninguna informacion
acerca del mismo o que se haya obtenido en el processo, sin el expreso consentimento
de cada participante” (Whatling, 2013, p.21).

3. Neutralidade e imparcialidade: Aqui os mediadores ndo devem tomar partido por
nenhuma das partes, sendo sempre necessario deixar de lado os seus valores, 0s
seus sentimentos, nao favorecendo nunca nenhuma das partes:

deben permanecer neutrales em todo momento hasta el resultado final del
proceso. Normalmente ayudaran a los participantes a identificar y explorar las
opciones disponibles y su viabilidad, y cuando sea conveniente, les facilitaran
informacion, pero no consejo, sobre lo que las partes deseen saber” e “deben
permanecer en todo momento imparciales y actuar de igual modo com todos
los participantes. Deben conducir el proceso de uma manera justa y equitativa”
(Whatling, 2013, p.20).

Tudo isto, para ajudar a promover e facilitar a comunicacdo, a interacao e para ser possivel a

gestao pacifica e positiva dos conflitos.

Contudo, o processo de mediacao deve também incluir os seguintes elementos:
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averiguar qué ha passado para que los clientes busquen ayuda (la historial);
qué efectos esta teniendo en su vida diaria y su bienestar; qué estan haciendo
para intentar resolver las dificultades; a quién le afecta mas la situacion; cuales
son los deseos de los clientes y las opciones que tienen para lograr un cambio
beneficioso en el futuro; qué necesitaran hacer para conseguir sus objetivos;
y, finalmente, los detalles de “qué, quién, como, donde y cuando” llevar a cabo
su plan de accion.” (Whatling, 2013, p.22).

Silva (2011) citando Bonafé-Schmitt (2009) diz-nos que

Tendo em consideracao a trajetdria histérica da mediacdo, mas também as
caracteristicas da sociedade atual, poderemos talvez mais facilmente
compreender as praticas tao diversas que podem encontrar-se sob a
denominacao de mediacao, diluindo-a em atividades que ja nao relevam da
competéncia da gestdo de conflitos, mas sim da comunicacéo, da educacéo,

da seguranca, o que aumenta a confusao conceptual” (p.253).

Entende-se com isto que a mediacao tem varios ambitos de intervencao, sendo-lhe transversal
uma natureza pedagdgica e formadora e claramente que pode atuar em muitos dominios da nossa

sociedade, ndo se subordinando exclusivamente a resolucao de conflito.

Para Torremorell (2008) a mediacao tende a ser um fim em si mesma, isto porque é
uma cultura de mudanca social € ndo apenas um meio. Percebe-se com isto que a mediacao €
uma pratica fundamentalmente educativa, uma vez que visa estimular um espirito reflexivo a todos
os envolvidos no processo, propiciando-lhes momentos de aprendizagem. Contudo, é também
uma pratica fundamentalmente social, visto que fomenta a compreensado entre as partes, o

respeito pelas diferencas e a participacao livre e responsavel na tomada de decisoes.

Sabe-se a priori que o conceito de mediacdo transporta uma multiplicidade de
representacdes e de modos de atuacdo que de certa forma dificulta a definicado de ‘um perfil
profissional’ dos mediadores (Silva & Moreira, 2009). O papel do mediador é fundamental porque
& um profissional que pode ajudar na construcdo de espacos de convergéncia, de reconstrucao
e/ou transformacao construindo ambientes de convivéncia saudaveis e o empoderamento de
individuos e grupos, potenciando uma cultura de nao-violéncia, de participacao responsavel e de

cidadania ativa.
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3.4.Papel e carateristicas do mediador

Tal como acontece com o campo de atuacao da mediacédo, que tem sido amplamente
discutido, também o papel ou funcdo do mediador tem sido alvo de grandes debates. De acordo
com Lopes “para conceber a intervencao de um mediador, temos que reconhecer que numa nova
situacao e, mais especificamente, em situacdes complexas, temos 0s nossos proprios limites {...)
o0 papel do mediador refere-se a gestdo dos comportamentos e das dinamicas internas” (2009,
p.21). Para a autora, 0 mediador é entdo um facilitador e tem uma pratica de acompanhamento,
conseguindo ser um ator na construcao de uma relacao, ou até numa relacéo ja existente. O seu
objetivo primordial & sempre conseguir intervir concretamente para estabelecer, preservar ou
restabelecer a qualidade comunicacional. Contudo, existem autores que defendem que o mediador
deve intervir e apresentar solucoes alternativas, sobretudo para evitar que se chegue a um acordo
injusto (Jares, 2002, p.154). De acordo com Jares (2002), “a tarefa do mediador ndo é a de um
médico que cura nem a de um guru que desencanta uma solucao, mas antes a de um arquiteto

que cria pontes de forma solidaria e desinteressada” (idem, p.158).

A figura do medidor & vista como um ator que intervém no restabelecimento de lacos e
interacOes frageis ou inexistentes, bem como na prevencdo de possiveis conflitos possibilitando
uma cultura de nao-violéncia (Jares, 2002). Para que tudo isto se concretize, o mediador tem de
ter conseguido uma diversidade e polivaléncia de competéncias, recorrendo a variados recursos
(humanos e materiais), uma criacdo de redes entre diferentes instituicoes e um trabalho
multidisciplinar. Para Haynes (1993, citado por Whatling, 2013), o trabalho do mediador deve ser

conduzido através das suas perguntas e

cuando realiza sus preguntas el profesional no da consejo o instrucciones de
qué hacer. El cliente al expresar las respuestas las hace suyas. Usar las
preguntas es una manera de ayudar a los clientes a mantener el control sobre
el contenido de la conversacion (p.62).

As perguntas devem ser abertas, sendo que “(...) gran parte del tiempo no saben qué

respuestas les daran, sobre todo cuando un cliente es nuevo y estd em las primeras fases de un

proceso” (Whatling, 2013, p. 64).

E importante que o mediador consiga manter sempre uma posicdo de intencédo positiva,
isto é, deve saber posicionar-se e ser 100% responsavel pela qualidade da sua presenca, da sua

acdo e da sua prépria comunicacao (Lopes, 2009). O distanciamento & muito importante e é
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necessario “colocar distancia entre as coisas, as ideias, as queixas. Deve-se saber ndo tomar para
nos 0 que nao e para nos e o que, vendo bem as coisas, ndo € nosso” (Lopes, 2009, p.140). Uma
vez que, como tem de adotar uma postura neutra e imparcial, quanto mais distante se sentir do
paciente, mais facil sera o processo de mediacdo para ambos. Contudo, para Lopes (2009), o
mediador ndo se deve esquecer que este tipo de processo “ndo consiste em adoptar

comportamentos de frieza alegando neutralidade” (p.141).

Um mediador capacitado, deve ser um profissional que atua muito mais do que com
palavras, promovendo entdo a escuta ativa. “A escuta ativa ¢ uma técnica que muitos profissionais
da comunicacao declaram utilizar, mas que na realidade, poucos dominam” (Lopes, 2009, p.160).
Esta pratica carateriza-se por ser uma das técnicas mais utilizadas durante o processo de
mediacao e consiste em escutar o interlocutor, ndo s6 com os ouvidos, mas com todos os outros

sentidos em alerta. Para da Costa (2015)

A comunicacdo verbal, a nao-verbal (gestos) e a para-verbal (sons) sdo
instrumentos que devem ser explorados pelo mediador; uma escuta sensivel
do mediador é necessaria para restabelecer a comunicacao entre as partes,

buscando o dialogo: cada parte envolvida tem a sua vez de falar (p.41).
Através disto o mediador consegue uma maior aproximacdo empatica, a partir de uma
ligacdo entre os individuos, e que pode permitir um fortalecimento de um vinculo maior de
seguranca. Isto permite, uma fluidez maior na comunicacao, para que seja possivel um consenso,
e que sejam compreendidos os interesses reais de ambos. Além desta escuta ativa, o0 mediador
tem de dominar todo o tipo de comunicacao, para que seja possivel transmitir informacdes, factos,
ideias, etc. Segundo Whatling (2013) “No hay nada que sea no-comunicacion. Incluso el silencio
es comunicacion, y es una habilidad importante saber en qué momento utilizarlo” (p.59). O
siléncio aqui mencionado ¢ o siléncio como ferramenta comunicativa, o siléncio relacionado com
a outra pessoa, sendo por isso o siléncio que se produz durante o processo de mediacédo. Este
siléncio “permite a pessoa ouvida refletir’ e cabe ao mediador “saber guardar o siléncio, um
siléncio demorado, principalmente quando a pessoa ouvida estd a refletir. Este siléncio
testemunha do interesse do mediador em relacdao a pessoa, da sua disponibilidade, da sua
qualidade de escuta” (Lopes, 2009, p.161). Interpreta-se disto que entre o estimulo e a resposta,
ha um espaco de liberdade e, que esse espaco deve ser utilizado por uma das ferramentas da
comunicacao, como é o siléncio. O siléncio que o mediador faz é para nao reagir imediatamente,

sendo que 0 seu objetivo € sempre gerar um espaco para encontrar-se consigo mesmo, seja o
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mediador ou ambas as partes. Todavia, existem diferentes tipos de siléncios,

Hay un silencio de evocacién meditativa (...) un silencio de reflexién en el que
se reorganizan los pensamientos, basado en lo que otra persona dijo, como
por ejemplo una parafrasis. (...) los silencios de ansiedad o de bochorno, quiza
por lo que pueda interpretar el oyente, y también hay silencios pesados de
enfado y de hostilidad. Y esta el silencio que da tiempo para pensar y construir
confianza durante nuevos encuentros en momentos de tension social o
ambivalencia” (Whatling, 2013, p.60).
O siléncio do mediador permite-lhe entéo estar atento nao s6 ao que se fala, mas também
ao que cada palavra marca no corpo, no rosto, maos, dedos, aos olhos e olhares. O mediador
deve prestar sempre atencao a tudo o que vé, ao que ouve e ao que sente, é por isso que se pode

dizer que o siléncio € um aliado para o mediador.

3.5.Mediacao sociofamiliar
No contexto desta intervencdo, a mediacédo sociofamiliar e aquela que considero ser a
mais adequada ao estagio, focalizada nos cuidadores/familias de criancas com cancro. De acordo
com Silva, Carvalho e Oliveira (2016), a mediacdo social € uma pratica atual e ampliada como
uma modalidade de intervencao social que assegura a integracao de populacdes vulneraveis e
promove a restituicdo dos lacos sociais através da facilitacdo da comunicacdo e das outras

carateristicas e principios que o mediador deve seguir.

A mediacdo procura obter acordos comuns entre as partes, através da negociacao e
comunicacdo aberta e voluntaria. Neste sentido, segundo Sandomingo (2005) “a mediacdo
familiar estabelece-se como um instrumento que melhora a comunicacéo entre os membros da
familia, diminui os conflitos entre as partes em litigio, da lugar a pactos amigaveis e assegura a

continuidade das relacdes pessoais entre pais e filhos” (p.8).

Segundo Parkinson (2008), a mediacéo sociofamiliar e definida como um processo que
da resposta a transicao continuada, a que as familias e a sociedade estdo sujeitas, facilitando a
comunicacao e as decisdes consensualizadas e partilhadas de forma responsavel, fortalecendo a
interacdo e o relacionamento. A mediacao sociofamiliar e compreendida como sendo um meio de
transformacéo das relacdes familiares e também como uma alternativa para a resolucdo de
conflitos, nos contextos que envolvam a familia e se pretenda facilitar o dialogo, o consenso e criar
condicdes para que, de uma forma integrada e corresponsabilizada, se descubram respostas

possiveis
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De acordo com aquilo que é e pretende a mediacao sociofamiliar, posso considerar que
este projeto se enquadra nesse ambito, uma vez que alcancei uma transformacao a nivel familiar,
uma comunicacao melhorada entre a familia/crianca doente, bem como outras redes de apoio. O
principal foco sdo os cuidadores, mas nao é possivel esquecer que estes se encontram numa

situacao muito vulneravel, e toda a nossa intervencao teve em conta estas situacoes.

Il. Metodologia de intervencéo/investigacdo
3.1.Método e paradigma de intervencdo/investigacao adotadas
Para a realizacao do projeto de estagio — investigacao e intervencao — que me propus
realizar e para que fosse possivel dar resposta aos objetivos, foi fulcral definir a metodologia mais
adequada, definir o ou os métodos, selecionar as técnicas e os instrumentos de recolha de dados,
pensar nos procedimentos. Neste capitulo, sera apresentada, abordada e fundamentada a

metodologia subjacente ao desenvolvimento do projeto de investigacao e intervencao.

Tal como tive oportunidade de referir anteriormente, este projeto de investigacdo e
intervencao parte de uma narrativa e historia de vida pessoal, mas esta &, simultaneamente, em
si mesma, o foco de investigacao. Narrar a nossa histéria de vida a outro indica uma revelacao do
préprio sentido de vida. Abrahdo (2009, citando Alarcdo, 2004) diz-nos que “Ao ato de narrar
subjaz uma atitude e uma capacidade de observar e de interpretar fendmenos e acontecimentos
inseridos nos contextos da sua ocorréncia e nas suas relacdes espaciais e temporais” (p.14).
Enquanto doente vivi e presenciei as dificuldades, dilemas e fragilidades da minha prépria familia
enquanto cuidadores: este constituiu o ponto de partida e a razao da escolha do enfoque do projeto

de investigacao e intervencao.

De acordo com a tematica que sustentou este projeto de investigacao e de intervencéao,
percebemos que o paradigma socio-critico € o mais apropriado. Como a nossa investigacao ira
conter uma intencdo de mudanca para a Instituicdo, este paradigma faz incidir o seu foco sobre o
conhecimento emancipatorio, que pretende revelar as ideologias que condicionam o acesso ao
conhecimento e operar ativamente na transformacédo dessa realidade (Coutinho, 2005). Para

Ceolin e seus colaboradores (2017) o paradigma socio-critico &

caraterizado pela natureza dialético-critica da construcdo do conhecimento e
pelo papel da ideologia no processo cientifico. Além da interpretacao de
realidades dos sujeitos (caracteristica do paradigma hermenéutico), o
paradigma sociocritico possui um componente ativo, no qual a pratica é critica
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e colaborativa (p.2).

Consideramos que esta investigacdo ira ter um carater mais interventivo e
transformador, logo este paradigma é o ajustado pois centra-se na reflexao critica e na associacao
do conhecimento da realidade, a funcdo transformadora do conhecimento e a acdo informada e
consciente para mudar essa realidade. Uma vez que este paradigma “tiene como objetivo
promover las transformaciones sociales, dando respuestas a problemas especificos presentes en
el seno de las comunidades, pero con la participacion de sus miembros” (Alvarado & Garcia, 2008,
p.190). Assim sendo, num primeiro momento existe 0 acesso ao conhecimento de uma realidade

e 0 segundo momento & a intervencdo de forma ativa para modificar essa mesma realidade.

Esta perspetiva surge como resposta as tradices positivistas e interpretativas, aceitando
a possibilidade de uma ciéncia social que nao seja nem puramente empirica nem so interpretativa.
O paradigma critico introduz a ideologia de forma explicita e critica nos processos do
conhecimento. Tem como finalidade a transformacado da estrutura dos relacionamentos sociais e

dar resposta a determinados problemas, sendo que

considera que el conocimiento se construye siempre por intereses que parten
de las necesidades de los grupos; pretende la autonomia racional y liberadora
del ser humano; y se consigue mediante la capacitacion de los sujetos para la

participacion y transformacién social” (Alvarado & Garcia, 2008, p.190).
Para atingir estes objetivos definimos um percurso, ou seja, definimos o método
entendido como “formalizacdo do percurso intencionalmente ajustado ao objeto de estudo e
concebido como meio de direcionar a investigacao para o seu objetivo, possibilitando a progressao
do conhecimento acerca desse mesmo objeto” (Pardal e Correia, 1995, p.16). De acordo com os
nossos objetivos, consideramos que o método que melhor se adequava era o método
auto(biografico), em que o objeto de estudo é o proprio investigador, na sua singularidade.

Pretendiamos

[...] dar voz aos protagonistas do processo a ser investigado em vez de falar
por eles através de estudos tedricos. Por meio de sua linguagem, os
participantes sao capazes de descrever suas iniciativas, aspiracoes,
frustracdes e as préprias experiéncias (Oliveira et al., 2013, p.8).

Assim sendo, organizamos as nossas experiéncias e 0s acontecimentos humanos sob a

forma de narrativa (Galvao, (2005), atribuindo valores diversos a(s) linguagem(ens) escritas e

expressivas muito intimas e pessoais. A autobiografia em forma de narrativa, permitiu-me ainda
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relatar os factos, sentimentos e emocdes vividos reconstruindo “a trajetdria percorrida dando-lhe
novos significados (Cunha, 1997, p.187). Nesta perspetiva, o autor acrescenta assim, a narrativa
nao é a verdade literal dos fatos mas, antes, é a representacao que deles faz o sujeito e, dessa

forma, pode ser transformadora da prépria realidade”.

Por outro lado, a proximidade e a comunicacao, com as familias com quem desenvolvi
0 projeto de investigacdo permitiram, simultaneamente, refletir sobre situacbes idénticas
vivenciadas e registadas em forma de narrativa autobiografica, mas também a partilha da minha
historia permitira ajudar e apoiar as familias na construcdo de estratégias de apoio ao doente e a

Si proprio enquanto pessoa.

Entende-se com isto que uma narrativa tem sempre associado um carater social
explicativo de algo pessoal ou carateristico de uma fase de vida. Quando os individuos abordam
as suas experiéncias individuais, ou seja, quando eu propria escrevo a minha biografia, utilizo a
memoria e a lembranca, podendo ser compreendidas ndo como reproducao de episodios, eventos
e sentimentos passados, mas como reconstrucdes que levam em consideracao a compreensao
atual. O objetivo é explicar o presente, tendo como referéncia o passado reconstruido (Oliveira et

al., 2013, p.8). Connelly e Clandinin (1995, citados por Galvdo, 2005) dizem que

[...] a razdo principal do uso das narrativas na pesquisa em educacao € que
0s seres humanos sao organismos contadores de histérias, organismos que
individual e socialmente, vivem vidas contadas...por isso, o estudo das
narrativas sao o estudo da forma como os sujeitos experimentam o mundo”
(p.190).

E com base nisto que pretendo contar a minha histdria, uma vez que nds também somos
parcialmente constituidos pelas historias que contamos aos outros € a nos proprios sobre as
experiéncias que vamos tendo. Sabemos que “Todos nos temos nossas historias que contam
nossas trajetorias, realizacdes, imposicoes, fracassos e decisdes que tomamos ao longo da vida e

gue hoje nos determinam como somos e como nos conhecemos” (Warschauer et al., 2017,

p.439). Mas a historia individual de cada um pode refletir

[...] ndo sé o carater individual do se fazer, mas também as conexdes que se
estabeleceram entre 0 meio e as pessoas que o cercaram. Cada encontro ¢
transformador, nao s6 na sua propria trajetdria de vida, mas também na do
outro (...)" Warschauer et al., 2017, p.439).
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A minha experiéncia enquanto doente deu um contributo acrescido a forma como hoje
em dia encaro a doenca e a realidade. Mas também sinto que através desta dificil experiéncia
posso ajudar a (re)construir historias relacionadas com a vivéncia oncoldgica nas criancas e nos

respetivos cuidadores, agora também envolvida pela formacdo em mediacao.

A Figura 1 pretende clarificar as interfaces da investigacdo-intervencdo e a sua
complexidade: a narrativa autobiografica, que espelha o meu olhar como doente e voluntaria
permitiu a proximidade com os cuidadores e a preocupacao com estes enquanto seres humanos.
Sabia, por experiéncia propria, onde estavam as “feridas” desses cuidadores e sabia também a
necessidade e pertinéncia da mediacao enquanto meio de dialogo entre eu-cuidador-pessoa. Neste
processo de proximidade e comunicacao com as familias ao longo do estagio tornaram-se espelhos
retrovisores da doenca, mas permitiram olhar em frente, como mediadora e voluntaria. E foi este

processo circular que sustentou, entao, o projeto de investigacao-acao-reflexdo-formacao.

Nao posso esquecer, aqui, que os diarios de minha mae assumem uma especial
relevancia. O revisitar estes escritos, a simplicidade da narrativa, mas simultaneamente a sua
objetividade permitiu um maior conhecimento e uma maior capacidade reflexiva aquando da

intervencao.

Autobiografia

TN

e
A minha historia:

- Doente
- Woluntaria
- Mediadora

Mediacdo

Figura 1 - Processo de investigacdo e intervencao. Elaboracéo prépria.
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A presente investigacdo sustenta-se, por isso, num estudo qualitativo de caracter
exploratdrio, descritivo e interpretativo sobre o impacto da doenca oncologica em cuidadores de
criancas/jovens. Trata-se de um estudo qualitativo porque as investigacdes qualitativas
privilegiam, essencialmente, a compreensao dos problemas a partir da perspetiva dos sujeitos da
investigacao. E porque o estudo se preocupa “com a compreensao interativa da acao social, ou
seja, leva em conta a compreensao, a inteligibilidade dos fendémenos sociais e os significados e a
intencionalidade que lhe atribuem os atores” (Warschauer, Martins & Bogus, 2017, p.438)
consideramos que era a abordagem mais adequada. Nesta logica de pensamento, Bogdan e Biklen
(1994) consideram que esta abordagem permite organizar, descrever, representar e explicar em
profundidade os fendmenos, observando padrdes, temas e categorias, significados e estados
subjetivos dos sujeitos, de forma a poder capturar e compreender em pormenor, as perspetivas e
os pontos de vista dos cuidadores de criancas/jovens com doenca oncologica durante o periodo
de hospitalizacdo, bem como o que ressalvam de toda a sua experiéncia. A organizacéo e
carateristicas da abordagem qualitativa permitiram, assim, atender e entender os “elementos
comuns” pois “o foco esta na experiéncia humana e no reconhecimento de que as relacdes
humanas sdo complexas” (Warschauer et al., 2017, p.438).

A presente investigacdo é também caracterizada como descritiva porque os seus objetivos
determinam a identificacdo das significacdes parentais sobre a vivéncia do cancro dos filhos,
analisando-a e descrevendo-a, nao sendo definidos a priori limites para essa exploracdo, nem
consideradas respostas pré-definidas. E, simultaneamente exploratdria porque se conhece muito
pouco da realidade em estudo pela limitada ou inexistente bibliografia cientifica sobre a tematica,
mas também porque os dados se dirigem ao esclarecimento e delimitacdo destes fenomenos
numa realidade e contexto especifico. Consideramos ainda ser descritiva dada a narrativa densa,
detalhada e complexa do fendmeno observado em um determinado contexto real, natural e

especifico (Yin, 2005).

3.2.0bjetivos gerais e especificos

A elaboracdo de um projeto passa pela definicdo das finalidades e objetivos do mesmo,
sendo esta fase de extrema importancia. A finalidade de um projeto é aquilo que ird delinear e
guiar o mesmo ao longo do seu percurso, desde a construcdo dos objetivos a concretizacao e
avaliacdo do mesmo. Randolph e Posner (1992) defendem que num bom projeto deve ser pensado

o resultado final e, a partir deste, delinear todos os caminhos para alcanca-lo. Definir a finalidade
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de um projeto é o primeiro passo para o0 sucesso do mesmo, pois “se vocé nao souber para onde
& que vai, qualquer percurso serve!” (Randolph & Posner,1992, p.19). Com base nisso, temos
como finalidade do nosso projeto “Tracar a realidade dos cuidadores relativamente ao cancro dos
seus dependentes, em comparacdo com a minha experiéncia autobiografica e o contexto atual, de
forma a potenciar o aumento do conhecimento sobre esta problematica e, eventualmente, ajudar
a minimizar as dificuldades encontradas”. Por conseguinte, posso sistematizar o processo de

investigacao e intervencao na seguinte questao:

De que forma a minha experiéncia pessoal/histdria de vida facilita e regula os processos

de mediacao entre os cuidadores/familias de criancas/jovens com doenca oncoldgica?

Para que seja possivel a execucao de um projeto de investigacdo, torna-se crucial a
“definicdo das grandes intencdes de intervencao e os seus objectivos operacionalizaveis” (Guerra,
2002, p.163). Os objetivos gerais sdo os principios de orientacdo para a acao, devendo estes
serem especificos e realistas, demonstrando uma coeréncia entre os mesmos e a finalidade, sendo
gue, se necessario, se “deve utilizar um processo de avancos e recuos para definir objetivos
concretos e claros” (Randolph e Posner, 1992, p.30). De acordo com isto entende-se que os
objetivos gerais sao elementos que resumem e apresentam a ideia central do trabalho, devem
expressar-se de forma clara, e em tracos gerais, qual é a intencdo do trabalho de pesquisa que

descrevem, delimitar qual sera o objetivo do trabalho e qual o rumo que deve tomar. No entanto,

ndo ha possibilidade de saber se forem ou nao atingidos. Definidos para todo
0 projeto, sao globalizantes e geralmente ndo sdo dotados nem localizados
com preciséo. E frequente que os objetivos gerais explicitem as intencées para
cada um dos tipos de atores definidos como grupos-alvo do projeto”. (Guerra,
2002, p. 164).

Ja os objetivos especificos sao mais vagos e dificeis de avaliar, necessitam de algo que os
especifiquem e 0s torne concretizaveis. Podemos definir objetivos especificos como “objetivos que
exprimem os resultados que se espera atingir e que detalham os objetivos gerais, funcionando
como a sua operacionalizacao” (Guerra, 2002, p. 164). Estes ndo se caracterizam por caminhos
a seguir, mas sim por metas a atingir, caraterizados pela capacidade de possivel avaliacao dos

mesmos e também procuram relacionar mais profundamente o objeto do trabalho, assim como

as particularidades, contribuindo para a delimitacao do tema.

Para realizar toda esta investigacao, os objetivos propostos foram os seguintes: averiguar
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em que medida a mediacdo pode colaborar no processo de comunicacao e promocao do bem-
estar de criancas/jovens e de suas familias; compreender o contexto, a histéria de vida, o dia-a-
dia, as duvidas, os dilemas, as limitacdes, dificuldades e necessidades do cuidador de uma
crianca/jovem com cancro e sua correspondéncia com a minha histéria de vida; averiguar a
formacao do cuidador de uma crianca com cancro no que se relaciona com a tarefa que executa

e identificar as alteracdes observadas na dinamica da familia, na sequéncia de diagnostico de

cancro a um dos membros da mesma/dos seus dependentes.

De seguida, apresento um quadro com os objetivos gerais e especificos de intervencao,

que auxiliardo as metas a atingir neste projeto.

Tabela 1 - Objetivos de Intervencéo

Objetivos gerais Objetivos especificos

Potenciar momentos de partilha, empatia e
de descontracao valorizando a oralidade,
expressao de sentimentos e emocdes.

Saber ouvir, enquanto mediadora, as
preocupac0es face a situacoes e fases da
doenca oncologica que perturbam e
dominam os cuidadores e o bem-estar das
familias.

Incrementar competéncias de reflexdo critica
em relacéo aos vinculos de dependéncia
cuidador/pessoa cuidada.

Garantir a confidencialidade e privacidade
garantindo um clima de confianca e respeito
mutuo necessario a um dialogo.

Desenvolver competéncias de
autorregulacao do desenvolvimento pessoal
e profissional.

Promover e incentivar o autocuidado dos
cuidadores, preservando as suas decisdes e
escolhas individuais.

Promover o reencontro pessoal e a
autoestima dos cuidadores enquanto seres
humanos.

Proporcionar novas aprendizagens inerentes
a tarefa de cuidar e aos desafios que se
colocam no ato de cuidar.

Apoiar os cuidadores das criancas e/ou
jovens oncologicos de forma a encontrar as
melhores estratégias para os desafios que
enfrentam, balancando entre o ser e o estar
enquanto pessoas e pais/familias.

Incentivar os cuidadores para a recuperacao/
readaptacédo das novas realidades e suas
rotinas sociais.

Estimular a recuperacao do dependente.
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3.3.Técnicas de intervencao/investigacio

Posto isto, e apos ter sido este o caminho a percorrer, foi necessario definir as técnicas
e os instrumentos de recolha de dados mais adequados e pertinentes para atingir os objetivos a
gue nos propunhamos. Pardal e Correia (1995) consideram as técnicas como “um instrumento
de trabalho que viabiliza a realizacdo de uma pesquisa, um modo de se conseguir a efectivacdo
do conjunto de operacdes em que consiste 0 método, com vista a verificacdo empirica” (p.48). A
recolha de dados € um procedimento légico da investigacao empirica ao qual compete selecionar
técnicas de recolha e tratamento da informacdo adequadas, bem como controlar a sua utilizacao
para os fins especificados. As técnicas sao conjuntos de procedimentos bem definidos destinados

a produzir certos resultados na recolha e tratamento da informacao requerida pela pesquisa.

Neste sentido, as técnicas utilizadas na pesquisa centraram-se, especialmente na
analise documental, na observacao nao participante e na entrevista nao estruturada ou aberta. Os
instrumentos centraram-se em registos autobiograficos, diario de bordo dos dias de intervencao,
mas contamos ainda com os diarios elaborados pela minha mae, elaborados ao longo do meu

periodo de doenca e de hospitalizacao.

Segundo Caulley (1981) “a analise documental busca identificar informacdes factuais
nos documentos a partir de questdes ou hipotese de interesse” (Liidke & André, 1986, p.38).
Entende-se com isto que a analise documental pode-se constituir numa técnica valiosa de
abordagem de dados qualitativos, na medida em que pode complementar as informacdes obtidas
por outras técnicas e descobrir aspetos novos de um tema ou problema. Desta forma, procuramos
informacdes referentes a caraterizacdo da Instituicdo, ao seu historial, os valores e a sua missao,
porque o investigador ao “mostrar interesse por varios documentos (...) pde um conjunto de

actores e colegas de olho alerta para documentos potencialmente uteis” (Stake, 2007, p.85).

Para além da analise documental, a observa¢do ndo participante constituiu um dos
instrumentos basicos para a recolha de dados na nossa investigacdo qualitativa (Ludke e André,
1986), pois ¢ uma técnica que utiliza os sentidos de forma a obter informacdo de determinados
aspetos da realidade. Consideramos pertinente a escolha desta técnica porque capta os momentos
em si mesmos, sem recurso a qualquer documento ou testemunhos. O ato de observar & um ato
aberto, um ato /n loco e in vivo, pelo que “é um processo que inclui a atencdo voluntaria e a
inteligéncia, orientado por um objectivo final ou organizador e dirigido a um objecto para recolher

informacdes sobre ele” (Quivy & Campenhoudt, 2005, p.155).
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Em algumas situacdes de recolha de dados no contexto hospitalar (Hospital do Porto),
tornou-se pertinente esta técnica de observacao direta nao participante, porque nao existiu
qualquer tentativa de participar como membro do grupo ou do contexto em se enquadra. Ao longo
de todo o estagio a principal intencao consistiu em “passar despercebida”, para que a minha
presenca (elemento externo) ndo fosse exercer uma influéncia direta sobre os fendmenos em
estudo. Tentei observar e compreender a situacdo “por dentro”, testemunhando os
comportamentos sociais das criancas e dos seus cuidadores, sem lhes alterar o seu ritmo normal.
Todavia, e como teremos oportunidade de explicitar ao longo do presente relatorio, esta postura
de observacao nao participante nao se opde a minha intervencdo, nem ao meu papel de

mediadora.

A entrevista ndo estruturada é uma técnica “utilizada para recolher dados descritivos na
linguagem do proprio sujeito” permitindo-nos “desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a
maneira como os sujeitos interpretam coisas do mundo” (Bogdan & Bilken, 1994, p.134). Com
estas entrevistas ndo estruturadas pudemos recorrer a conversas do tipo formais ou informais o

gue nos permitiu obter informacdes de acordo com os objetivos delineados.

Através deste instrumento, inquirimos alguns os cuidadores dos doentes que estavam
(a data da realizacdo do estagio) em regime de Internamento do IPO do Porto e Hospital do Porto,
bem como 0s meus proprios pais, uma vez que ja foram os cuidadores aquando da minha fase
de doenca. As entrevistas nao estruturadas, tantas vezes informais, permitiram uma maior
proximidade com os cuidadores e compreender quais 0os comportamentos que os cuidadores
detém apos as atividades desenvolvidas ao longo do processo e, principalmente, quais as
mudancas (ou ndo mudancas) na vida destes em relacao aos conflitos encontrados ao longo da

presente investigacao.

Por fim, recorremos aos diarios de bordo. O diario de bordo é um “espaco narrativo de
pensamentos” (Zabalza, 1994), mas também um instrumento de avaliacao importante para mim,
enquanto investigadora, na medida que me permitiu registar as atividades, as reflexdes e os
comentarios sobre o dia-a-dia passado na Casa da Associacado e no Hospital do Porto. Os diarios
de bordo sao interpretados como uma metodologia de investigacao, pois sao narrativas de relatos
de experiéncias vividas onde se mostra as dificuldades vividas pelos participantes, bem como a
forma como estas sdo resolvidas (Ponte, 1998). E uma forma privilegiada de escrever, descrever

e refletir sobre os problemas que vao surgindo e a forma de os conseguir superar, o que permite
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criar 0 habito de pensar nas proprias praticas, nos atos e de pensarem a propria evolucado. Para

Hernandez (1986, citado por Zabalza, 1994)

o valor instrumental deste método reside na sua capacidade de reproduzir a
vivéncia concreta dos casos através da experiéncia acumulada; quer dizer,
significa a formulacdo consciente do devir social por parte dos sujeitos.
Pretende-se com ele destacar o valor da propria histéria da pessoa ou do grupo
social” (p.84).

A estrutura do diario de bordo foi construida pela investigadora, para que fosse possivel
através da observacdo, registar (descrever e refletir) alguns aspetos relativos ao dia-a-dia dos
cuidadores das criancas hospitalizadas, assim como contratempos e desafios profissionais que
pudessem acontecer. Mostraram ser um instrumento fundamental, uma vez que nele mencionei
as intervencoes de mediacao que realizava com os cuidadores, mas também das melhorias que
podia ter para uma intervencao futura. Estes diarios de bordo foram preenchidos num momento
de introspecdo daquilo que sucedeu durante o dia, de forma tranquila e reflexiva. Com este

instrumento foi-me dada a possibilidade de ter voz e expressdo, mostrando aquilo que é sentido

assim como as minhas experiéncias.

A recolha de dados é um procedimento l6gico da investigacdo empirica ao qual compete
selecionar técnicas de recolha e tratamento da informacéo adequadas, bem como controlar a sua
utilizacao para os fins especificados. Assim, apos essa recolha é necessario organizar, analisar e
interpretar os dados, dando voz a esses dados de forma a espelhar a(s) realidade(s) observadas.
Neste processo de tratamento dos dados, recorremos a analise de contetido dos dados qualitativos
como sao as entrevistas e os proprios diarios de bordo, ja que o seu “objetivo é a busca do sentido

ou dos sentidos de um documento” (Gomes Campos, 2004, p.611).

Para Bardin (2011) a técnica da analise de conteudo é definida como sendo
um “conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando a obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou
nao) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producao/recepcao
(variaveis inferidas) destas mensagens” (p.47). A utilizacdo desta técnica engloba trés fases
fundamentais: pré-analise, conclusao, onde se inclui a exploracao do material e tratamento dos
resultados e, por fim, a interpretacdo. Estas fases sdo importantes para uma reflexdo sobre o

projeto levado a cabo (Bardin, 2011, p.47).
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Na analise de conteudo incluimos o diario que foi escrito por um dos meus cuidadores
(mae) durante o tempo que me encontrava em fase de tratamentos e hospitalizada. Aquando a
elaboracdo do meu plano de estagio, e depois de saber qual seria 0 meu tema de estudo, a minha
mae disse-me que desde o dia que Ihe foi dada a noticia que eu tinha uma leucemia, que comecou
a escrever como era passado o meu dia-a-dia durante todos os internamentos que tinha no IPO
do Porto. Este diario vem completar e mostrar outra visdo, da minha autobiografia, uma vez que
é uma narrativa de um dos meus cuidadores, e por isso vai dar para fazer uma comparacéo com

a perspetiva atual dos outros cuidadores.
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Iv. Apresentacdo e analise dos resultados
4.1. Triangulacéo: doente-méae-cuidadores
Dada a complexidade pessoal e profissional da tematica em estudo, organizamos os dados

e a analise dos dados, seguindo a légica dos objetivos.

A minha mae: 0
seu diario

A
investigadora/mediadora:
as reflexdes

O cuidador:
didlogos do diario
de bordo

A autobiografia

Figura 2 - Processo de triangulacdo. Elaboracao propria.
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Tabela 2 - Articulacio dos objetivos de investigacao e intervencéo: Categorias e subcategorias

Objetivos de investigacéo

Objetivos de intervencao

Objetivos gerais

Objetivos Especificos

Categorias e subcategorias

1. Averiguar em que medida a Saber ouvir, enquanto mediadora, as | Potenciar momentos de partilha, empatia e de |1. A voz do cuidador: a dor, a revolta e a
mediacao pode colaborar no processo preocupacoes face a situacoes e descontracao valorizando a oralidade, solidao
de comunicacao e promocao do bem- fases da doenca oncoldgica que expressao de sentimentos e emocoes.
estar de criancas/jovens e de suas perturbam e dominam os cuidadores
familias. e 0 bem-estar das familias.
2. Compreender o contexto, a historia Incrementar competéncias de reflexdo | Garantir a confidencialidade e privacidade 2. A histdria de vida do cuidador
de vida, o dia-a-dia, as duvidas, os critica em relacao aos vinculos de garantindo um clima de confianca e respeito  [2.1. A separacao e/ou aproximacao dos casais e
dilemas, as limitacoes, dificuldades e dependéncia cuidador/pessoa mutuo necessario a um dialogo. das familias
necessidades do cuidador de uma cuidada. 2.2. Os problemas e desafios econdémicos
crianca/jovem com cancro e sua 2.3. A diminuicao da atencao dada aos irmaos
correspondéncia com a minha historia
de vida.

Promover e incentivar o autocuidado dos 3. A Formacao do cuidador

cuidadores, preservando as suas decisoes e 3.1. O cuidar do cuidador

escolhas individuais.
3. Averiguar a formacéao do cuidador de | Desenvolver competéncias de Promover o reencontro pessoal e a autoestima [3.2. A autoestima
uma crianga com cancro no que se autorregulacao do desenvolvimento dos cuidadores enquanto seres humanos.
relaciona com a tarefa que executa. pessoal e profissional. Proporcionar novas aprendizagens inerentes a 3.3. A troca de experiéncias com outros

tarefa de cuidar e aos desafios que se colocam cuidadores

no ato de cuidar.
4. |dentificar as alteracdes observadas | Apoiar os cuidadores das criancas Incentivar os cuidadores para a recuperacao/ |4. A alteracao do quotidiano
na dinamica da familia, na sequéncia e/ou jovens oncologicos de forma a readaptacao das novas realidades e suas 5. 0O afastamento dos amigos
de diagnéstico de cancro a um dos encontrar as melhores estratégias rotinas sociais.
membros da mesma/dos seus para os desafios que enfrentam, Estimular a recuperacao do dependente. 6. A queda do cabelo;
dependentes. balancando entre o ser e o estar 7. Aeducacao;

enquanto pessoas e pais/familias. 8. A rotina hospitalar
9. A ajuda externa.
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4.1.1. Mediacdo e comunicacéo: o bem-estar das criangas e suas familias

Neste ambito, o primeiro objetivo de investigacao que visava “Averiguar em que medida a
mediacao pode colaborar no processo de comunicacdo e promocdo do bem-estar de
criancas/jovens e de suas familias” e o pretendido enquanto mediadora objetivava-se em “Saber
ouvir, enquanto mediadora, as preocupacdes face a situacdes e fases da doenca oncoldgica que
perturbam e dominam os cuidadores e 0 bem-estar das familias”. Neste processo, a intervencéo
focalizou-se em “Potenciar momentos de partilha, empatia e de descontracdo valorizando a
oralidade, expressdo de sentimentos e emocdes”.

Para corresponder a estes objetivos, e apos a leitura flutuante dos diarios de minha mae
e dos diarios de bordo, foi aberta uma categoria: A voz do cuidador: a dor, a revolta e a solid3o.
Esta categoria esta relacionada com o meu trabalho enquanto mediadora, especialmente
focalizado em observar atentamente aquilo que os cuidadores estavam a sentir, deixando-os
exprimir abertamente tudo o que queriam e como queriam. Por isso, de seguida, irei mencionar
algumas evidéncias presentes nos diarios de bordo, no diario da minha mae e na minha
autobiografia.

Tal como se pode observar na Tabela 2, as evidéncias apontam para um sofrimento
emocional por parte dos cuidadores ao lidarem com a doenca dos seus dependentes. Relatam
uma vasta panoplia de sentimentos vivenciados como: a angustia, 0 medo, a dor de nao saberem
0 que fazer, o medo da morte, tristeza/depressao, raiva/revolta, negacao, o cansaco psicologico
e emocional, entre outros. As sensacdes de estranheza, assim como o medo e/ou perda de
controlo estdo presentes nos cuidadores, e sao ampliadas pela incompreensao daquilo que se

esta a passar no momento com os seus dependentes.
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Tabela 3 - Evidéncias da categoria A voz do cuidador

Diario de minha méae (Dm)

Diarios de bordo (Db)

“(...)a Dra. L. veio dizer que a minha menina
nao podia estar ali que tinha de ir para o
isolamento, ela chorou!!!! Vontade ndo me
faltava a mim também, mas para ela néo ficar
triste ndo chorei, nem eu nem o pai, para ela
ficar mais forte” (Dm, p.2).

“Quando me perguntam como € que eu aguento,
eu so sei responder que é a minha filha que me
da forca. Ela ainda ontem tinha febre, ficou mais
em baixo, mas diz-me coisas ...eu fico sem
palavras. Olhou para mim e disse: “Mae, estou
bem. Né&o tenho dores”. Como é que a vida de
uma crianca de 5 anos pode estar resumida a
ndo ter dores?” (Db. 9, p.138).

“4 noite, ao fim de eu jantar, quando cheguei
Jja estava um enfermeiro do bloco onde ela vai
por o cateter a falar com o pai, a dizer-lhe para
nao se preocupar que ia correr tudo bem e a
ver se nos tinhamos algumas duvidas e claro
que temos todas as duvidas do mundo e tinha
muito medo. N&o deixa de ser uma operacéo e
de nds estarmos com muito medo” (Dm, p.2).

“Oh! Eu ndo percebo nada destas coisas... 0s
médicos falam comigo, mas ndo entendo. Sei
que a minha neta tem um cancro no sangue, ndo
sei mais que isso. Custa perceber estas coisas,
0s Iratamentos, o0s hordrios para as
medicacdes... as vezes fico sem paciéncia” (Db.
4, p.120).

A mae chegou a dizer-me que “As vezes sinto-
me mais revoltada e vou pesquisar na internet
€como Sao as coisas, o que vai acontecer a seguir,
quais sdo os efeitos secundarios. Porque gostava
de perceber mais sobre a doenca do meu filho,
para o conseguir ajudar mais” (Db. 8, p.134)

“O Berto foi para o quarto, porque a minha
menina queria estar com o pai. Foi da maneira
que eu chorei agarrada a Daniela (...)" (Dm,

p.3).

“Ouando veio o Zé Manel, assim que Ihe abri a
porta, agarrou-se a mim a chorar e depois veio
0 meu Berto e aquilo é que foi s6 choro. Mas
eu vou aguentar, se Deus quiser!” (Dm, p.8).

“Eu estava numa ftristeza, que a voluntaria a
quem chamam ave, disse que queria ter uma
conversa comigo para me animar enquanto 0s
pais do menino estavam a espera dos papéis
para irem embora. A enfermeira chefe veio
também a sala e viu que eu estava muito triste
e disse-me para eu ter muita calma e paciéncia

(...)” (DM, p.4).

“E dificil estar constantemente a ver os nossos
filhos a sofrer e ndo poder fazer nada para
mudar isso. Acaba por ser um cansago
psicologico muito grande, em que todas as
ajudas servem de forcas para ultrapassar estes
momentos” (Db. 15, p.154).

“Fui jantar, vim para cima dar o jantar a minha
menina, mais um dia complicado nao queria
comer, sO chorava e queria que fosse o pai a

“A R. ja comecou os tratamentos... Eu fico
preocupada com ela, ndo gosto de a ver tdo em
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dar-lhe. Dizia que ndo gostava de mim. Mas eu baixo. Isso deixa-me em baixo a mim também...”
4 tentei e consegui que ela comesse meia (Db. 14, p.149)

sopa e um copo de sumo natural. Depois falou

comigo a pedir a ementa para quando fosse

para casa e eu fiquei toda contente, s6 de a ver

assim animada” (Dm, p.6).

“As 14h30 vieram pdr o antibictico amarelo e s “Sonhamos com uma vida melhor, trabalhamos
15h30 a Dra. veio-me dizer o resultado do raio-X para isso e, de repente, ficamos sem chdo. E ndo
e eu fiquei logo doente. Afinal, as malditas febres  se sabe quanto tudo acaba’ (Db. 9, p.138)

eram de uma infecao pulmonar e disse-me que

0s valores dela estavam bem, e que até estavam

a subir. Cada vez estou mais triste e com medo,

como foi possivel isto, disse eu!!!” (Dm, p.12).

Como se pode observar na Tabela 3, a minha mae, enquanto cuidadora, narra uma
situacao em que eu lhe disse que ndo gostava dela e que preferia que fosse 0 meu pai a dar-me
a refeicdo. Lembro-me bem desse dia, e sei que realmente estava muito triste porque tinha
passado por procedimentos dolorosos, € a minha mae tinha estado por perto em todos os
momentos. Como o meu pai s6 chegou ao final do dia, para me visitar, sentia que ele ndo tinha
compactuado com tudo aquilo que me fizeram e, por isso, querer té-lo mais perto.

Salientamos nas vozes destes cuidadores, apresentadas na Tabela 3, alguns pontos,
linguagens e sentimentos em comum. Parece existir um olhar de vai-e-vem entre a forca
transmitida pelo doente para o cuidador, mas simultaneamente, do cuidador para a crianca. Ou
seja, se por um lado, ¢ a crianca doente que “dd forca" aos cuidadores para poderem enfrentar a
hospitalizacao e a propria doenca, por outro lado, a postura dos cuidadores parece fortalecer-se
para a crianca “ficar mais forte”. Nesta perspetiva, “a familia pode ser equacionada como uma
entidade que da apoio, mas que, simultaneamente necessita de ser apoiada” (Marques, 2017,
p.40).

Todavia, estas “forcas” dos cuidadores parecem diminuir em espacos, tempos ou
presenca de outros significativos, mas criam simultaneamente escapatérias e “maneiras” para
descarregar a tristeza, pois “E dificil estar constantemente a ver os nossos filhos a sofrer e néo
poder fazer nada para mudar isso” e “acaba por ser um cansaco psicologico” s6 possivel de ser
minimizado pelas “ajudas’ e “conversas’ que “servem de forcas para ultrapassar estes

momentos”.
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0 sentimento de revolta também parece presente nas afirmacdes destes cuidadores, quer
fosse por ndo conseguirem acompanhar a doenca dos seus filhos relativamente a todos os
procedimentos médicos que teriam de enfrentar, quer fosse por acharem que nao era justo verem
os seus filhos a passarem por uma situacao desta dimensdo. Estes momentos de revolta estdo
bem patentes na seguinte narrativa

“Oh! Eu ndo percebo nada destas coisas... os médicos falam comigo, mas ndo
entendo. Sei que a minha neta tem um cancro no sangue, ndo sei mais que
isso. Custa perceber estas coisas, os tratamentos, os hordrios para as
medicacdes... As vezes fico sem paciéncia’ (Db. 4, p.120).

Para triangular com estes registos lembro as minhas proprias palavras, escritas no ponto
“a vida que escrevi”

Descobrir que temos cancro é um choque, tiram-nos o tapete, cai-nos o mundo
aos pés, e toda a realidade que tinhamos como garantida é brutalmente
desfeita numa questdo de segundos. A vida perde o sentido e ficamos
completamente a deriva sem rumo certo. Depois, ... é preciso recomecar, €
preciso juntar as pecas e voltar a construir o caminho, encontrar um sentido
navida e para a vida.

As dificuldades vao surgindo, e prendem-se também com a compreensao, assimilacao e
gestdo da informacdo que lhes é fornecida pela equipa clinica sobre a doenca dos seus filhos e os
possiveis potenciais tratamentos. Os cuidadores sentem que, por vezes, esta informacao é muito
difusa, ou é excessivamente complexa para o seu nivel de literacia na area da satde, ou também
porque ¢ comunicada de forma pouco clara.

As reacdes de choque e revolta face a doenca trazem consigo associados diferentes
ambitos e niveis de influéncia, nomeadamente no seio familiar, acarretando forte sofrimento
psicolégico, mudancas nas relacdes afetivas, preocupacdes e receios, (des)organizacao de rotinas

e alteracdes da situacdo financeira.

4.1.2. Compreensées das vivéncias relativamente ao cuidador
Para este ponto, o objetivo definido era “Compreender o contexto, a histéria de vida, o dia-
a-dia, as duvidas, os dilemas, as limitacoes, dificuldades e necessidades do cuidador de uma
crianca/jovem com cancro e a sua correspondéncia com a minha historia de vida”. Paralelamente,
como profissional na area da mediacdo era necessario que conseguisse “Incrementar
competéncias de reflexdo critica em relacdo aos vinculos de dependéncia cuidador/pessoa

cuidada”. Todas as intervencbes deveriam ser feitas de forma a conseguir “Garantir a
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confidencialidade e privacidade garantindo um clima de confianca e respeito mutuo necessario a

um dialogo”.

Para atingir estes objetivos abri a categoria A histdria de vida do cuidador onde se incluem

as seguintes subcategorias: “Separacdo/aproximacado de casais e das familias”, “Os problemas e

desafios economicos” e “A diminuicdo da atencdo dada aos irmaos”. Na Tabela 4 apresento

algumas das evidéncias registadas nos diarios e que demonstram a influéncia da doenca e da

hospitalizacao nas relacdes familiares quer no ambito de familia nuclear quer de familias mais

alargadas.

Tabela 4 - Evidéncias da categoria A histdria de vida do cuidador: Separacio/aproximacéo de

casais e das familias

Diario de minha méae (Dm)

Diarios de bordo (Db)

“Nesse dia eu fui jantar e o meu Berto ficou
com a nossa menina, vim para cima e ele foi
embora e eu fiquei no quarto com a nossa
menina. Tentei falar com ela, mas ela estava
muito sonolenta e aborrecida e ndo queria
nada, mas eu nao desisto em ser chata para
ela comer” (Dm, p. 25).

“Sabe que eu sou mae e avo. A minha filha
deixou a menina aqui, disse que era muito dificil
para ela suportar e ver estas coisas, e eu nao
podia estar em casa a saber que a minha neta
podia estar sozinha no Hospital. Por isso vim, e
olhe... Parece que fiquei”. (Db 4, p.120)

“O pai deixou a menina. Nem tenho palavras...
Mal soube da doenca, ndo quis ter de carregar
essa responsabilidade. E por isso que a minha
filha é uma burra, continua a querer estar com
ele. Esquece-se da filha, dd mais prioridade
aquele homem. Que ndo vale nada! Ou vale
menina? Acha normal?”. (Db 4, p.120)

[...] incomoda-me que a méae esteja a viver a vida
dela no bem bom e ndo queira saber da filha
para nada” (Db 4, p.120)

“E complicado para ambos os pais. Para os que
estdo aqui, e para os que estio em casa. E uma
fase dificil, gue ndo sabemos quando vai acabar.
E as vezes faltam-nos as forcas... Eu gostava de
ir buscar forcas ao meu companheiro. Mas ele
preferiu distanciar-se disto tudo, de mim, da J.S.
e desta realidade. Claramente que ainda estou
ressentida por isso” (Db 5, p.125).

“Ha tratamentos que eu tenho de ficar 1 més
seguido aqui no hospital, e os momentos de
cumplicidade e intimidade com o meu ex-marido
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deixaram de existir. Ele ndo soube lidar com
isso” (Db 5, p.125).

“Custa estar longe do meu marido, ndo estar
com a minha familia. Por ndo sermos daqui,
ainda custa mais, sentimos que estamos cada
vez mais longe” (Db 8, p.135).

Era importante que se desenvolvesse com a familia estratégias de adaptacao para diminuir
as repercussdes do sofrimento associados a doenca e com isso, reestabelecer o equilibrio
emocional e familiar.

Os cuidadores passam muitas horas em contexto hospitalar, e com isso surgem também
alguns constrangimentos, uma vez que ha uma centracdo quase exclusiva ao filho doente ao nivel
das diversas areas da sua vida e das dindmicas do funcionamento familiar (Marques, 2017), entre
as quais a profissional/ocupacional, a financeira e a relacional. Esses constrangimentos traduzem-
se num acentuado desgaste da vida conjugal, sendo por isso as dificuldades na relacdo do casal
igualmente contempladas entre o rol de dificuldades apontados a esfera familiar, por alguns dos
cuidadores. A este proposito Marques (2017, p.36) sublinha o impacto da presenca de uma
crianca com doenca oncologica no seio familiar, nomeadamente no que se refere as novas rotinas
e respetivos papeéis, as novas formas e padrdes relacionais e comunicacionais, tantas vezes
revestidos de magoa, tristeza, discordia e conflito.

Em vez de dar a solucado, o mediador tem a funcéo de facilitar a comunicacéo entre as
partes para que elas mesmas cheguem, com base em suas convic¢des, a uma solucéo para o
caso discutido. Em todas as minhas intervencées, mantive uma posicao neutra e nunca tomei
nenhum partido, sendo imparcial. De acordo com Heredia (2010) “La persona mediadora debera
dirigir el proceso de mediacion de un modo imparcial, evitando conductas que trasladen a las
partes una apariencia de parcialidade” (p.663). Numa das intervencdes, uma avo pediu-me a
opinido relativamente a um assunto pessoal:

O pai deixou a menina. Nem tenho palavras... Mal soube da doenca, ndo quis
ter de carregar essa responsabilidade. E por isso que a minha filha é uma
burra, continua a querer estar com ele. Esquece-se da filha, da mais prioridade
aquele homem. Que ndo vale nada! Ou vale menina? Acha normal?” (Db.4,
p.120).

Naquele momento, tive que ter autocontrole — imparcialidade - para “néo tomar as dores”

de uma das partes, e manter o equilibrio emocional diante deste cuidador. Mesmo que eu sentisse
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que a decisdo tomada nao foi a mais adequada, ndo podia manifestar o meu descontentamento,
pois um dos fundamentos da mediacdo é justamente a autonomia das partes. Na mediacéo, o
mediador ndo deve manifestar a sua conviccdo, uma vez que o objetivo da mediacdo é que as
proprias partem reavaliem as suas condutas e construam, juntas, a melhor solucéo. Mas,
Quando falamos de pessoas, falamos de percecdes, emocdes, sentimentos, historias
de vida, orientacdes proprias de comunicacdo e um sem fim de varidveis quase
impossiveis de antever. A “magia” do mediador consiste em proporcionar as pessoas
a possibilidade de mudanca em relacao as suas percecdes sobre o problema que
estdo a experienciar, ou seja, significa poder vé-lo sobre uma outra perspetiva e com

enfoque no futuro” (Magalhaes et al., 2016, p.126).

Os desafios do foro econdmico (Tabela 5) sado bastantes e os principais fatores que
concorrem para estas dificuldades sdo: as situacoes de desemprego ja existentes ou despoletadas
pelas suas auséncias ao trabalho para poder acompanhar os filhos; o fraco apoio financeiro ou
subsidios do Estado; e, as despesas acrescidas no acompanhamento e cuidados do filho. Dentro
destas, destacam-se: as deslocacdes; a alimentacado; despesas na farmacia e adaptacoes

alimentares.

Tabela 5 - Evidéncias da categoria A histéria de vida do cuidador: Os problemas e desafios
economicos

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“(...) A mae ndo so percebeu o que eu estava a
dizer, como ainda respondeu: “Nem me diga nada!
Ja vi essas realidades de perto... Um menino que
fa dividiu o quarto com a L., que a mde nem
dinheiro tinha para lhe comprar os iogurtes. Na
altura ela explicou-me que o0 marido estava
desempregado, e com ela de baixa para conseguir
ficar com o filho, o dinheiro era cada vez menos
em casa para fazer face as despesas. Olhe, fiquei
doente... Estas situacoes ja sdo duras, depois
ainda sabemos dessas coisas, ainda pior ficamos”
(Db 9, p.138).

“Nem sei se €, se ndo é. Temos feito planos, mas
vem a doenca e leva-nos o mundo. Andamos as
cabecadas até nos levantarmos, mas aos poucos e
com muito esforco conseguimos manter algumas
coisas, ultrapassar outras. Nesta altura, ha contas
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que ndo sei como pagar. Estou sem ordenado ha
algum tempo...” (Db 10, p.142).

Uma das areas mais frequentemente apontada como geradora de dificuldades acrescidas
prende-se com a esfera familiar, sendo que estas sao ainda maiores quando existem outros filhos
dependentes, cuja assisténcia fica, em muitos casos, largamente comprometida (Tabela 6). A
assisténcia ao filho doente implica um maior e mais prolongado afastamento de casa, uma vez
que o hospital se encontra geograficamente distante da sua area de residéncia. E, nestes
processos, a forte focalizacdo fisica e emocional no filho doente, pode levar a um forte

desinvestimento do restante nucleo familiar.

Tabela 6 - Evidéncias da categoria A histdria de vida do cuidador: A diminuicdo da atencédo dada
aos irmaos

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“Depois eu fui dar um passeio com a minha “Durante a conversa a mae disse ainda que era

filha Patricia, para falar com ela, ja tinha muito complicado passar tanto tempo no Hospital

saudades” (Dm, p.b). porque tinha um filho muito pequeno em casa e
que estava aos cuidados do seu namorado e da
Sua mae, mas que ela também sentia muita falta.
“Néo é facil. Sou mae, tenho dois filhos, e ndo
posso acompanhar o percurso do meu outro filho.
Estou longe, ndo sigo as suas rotinas. Sinto-me
triste com isso, queria poder estar mais presente.
Mas nédo ha oportunidade” (Db 1, p.110).

“Perguntei se a R. era filha unica, ou se tinha mais
irmaos, e a mae disse que tinha mais 2 filhos em
casa que estavam com o pai. “Isto custa... Eles
estarem to longe de nés” (Db 12, p.146).

A escuta ativa esteve presente, em todas as minhas intervencdes. Na escuta ativa, o mais
importante é deixar o outro falar, olhar nos seus olhos e demonstrar interesse e atencdo no que
tem para dizer. Uma vez que, quando nos tentamos colocar no lugar do outro e entender as suas
razdes ficamos mais perto de encontrar posicoes que defendam o interesse de todos os envolvidos.
A minha funcao enquanto mediadora, era participar ativamente na conversa e mostrar-se sempre

recetiva para escutar, mantendo um contacto visual eficiente e com empatia. Era importante ter
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atencado a todas as palavras que me eram ditas, ou mensagens que podiam ser reveladas pelos
comportamentos que os cuidadores adotavam. A este proposito “a méae da J.S. esbocou um
pequeno sorriso e disse: “As vezes so precisamos de assentar mesmo as ideias... E de ajuda para
escolher o melhor caminho. Obrigada por estas palavras’ (Db. 10, p.143).

A anterior narrativa foi um dos momentos em que mais senti que a minha ajuda tinha sido
muito Util, uma vez que dei voz a um dos cuidadores, e este sentiu que podia desabafar sempre
que possivel. Através da escuta ativa € possivel atender com respeito as outras pessoas, escutando-
as com todos os sentidos sempre focados no seu discurso. Para que ocorra o processo de escuta
ativa, & necessaria a emissdo consciente de sinais faciais nao-verbais e de frases curtas que
denotem interesse no que esta sendo dito. Deste modo, escutar ativamente envolve “o uso de

expressdes verbais curtas que encorajam a continuidade da fala, tais como: ‘“e
entdo...”, “continue...”, “estou a ouvir...”, entre outras” (Trovo de Araujo, 2012, p.126). E, assim,
Durante alguns minutos estive a ouvir a J.S., que confessou que sentia
alguma necessidade em falar, sobre a sua relacdo com a mae e irméao
e consegui entender que eram o0s trés muito proximos e isso devia-se ao

facto de os pais serem separados e por isso S0 morarem os trés juntos”

(Db. 1, p.109).

Esta foi mais uma das intervencdes que tive, em que foi possivel verificar a existéncia de

um processo de escuta ativa.

4.1.3. Formacao do cuidador

Relativamente a este parametro, o objetivo que tinhamos definido a priori foi “Averiguar a
formacao do cuidador de uma crian¢a com cancro no que se relaciona com a tarefa que executa”
e enquanto mediador tinha de “Desenvolver competéncias de autorregulacdo do desenvolvimento
pessoal e profissional”. Esta pratica de intervencao podia ser feita de forma a “Promover e
incentivar o autocuidado dos cuidadores, preservando as suas decisdes e escolhas individuais”, a
“Promover o reencontro pessoal e a autoestima dos cuidadores enquanto seres humanos” e
também para “Proporcionar novas aprendizagens inerentes a tarefa de cuidar e aos desafios que

se colocam no ato de cuidar”.
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Nestes objetivos, a categorias que abri foi A Formagdo do cuidador que incluia as
subcategorias “Cuidar do cuidador”, “A autoestima” e “A troca de experiéncias com outros
cuidadores”.

O bem-estar psicologico dos familiares tem influéncia na sua capacidade de prestar
cuidados ao doente e contribui de forma decisiva para a recuperacdo do doente e, portanto, a
implementacao de estratégias de intervencao e suporte psicologico para o doente e seus familiares
é fundamental na perspetiva de uma assisténcia integral e de qualidade.

Desempenhar a tarefa de cuidador, requer este possua aprendizagens relacionadas com
a doenca que cuida, mas também que consiga adquirir novas competéncias de forma a que se
possa sentir orientado para lidar com a doenca, mas também que consiga ter a percecao da

importancia de cuidar de si proprio (Tabela 7).

Tabela 7 - Evidéncias da subcategoria A Formacao do cuidador: Cuidar do cuidador

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“(...) depois a enfermeira chefe perguntou-me
quals eram as nossas duvidas, e eu disse que
eram todas. Ela disse-me para néo ficar assim,
porque a leucemia da minha filha ndo era das
piores, e que se eu fosse uma mae que ia estar
sempre em baixo como ia ser quando a minha
menina ficasse sem o cabelo (...)” (Dm, p.5).

“Eu disse a enfermeira L. que nédo ia jantar
porque tinha medo que ela reagisse mal,
porque ainda faltavam 30 minutos para
acabar. A enfermeira disse para eu ir, que ela
via a menina. Quando eu cheguei de jantar as
18h50 dei com a Dra. T. a sair do quarto, ela
disse-me que ela reagiu mal ao antibidtico e eu
disse que se soubesse nao ia jantar (...) fiquei
assustada e triste por deixar a minha menina,
nesse instante veio a Dra. L. e a Dra. T.
tranquilizar-me, a dizer que € muito normal
acontecer isto e gue a menina nédo estava em
risco da vida, foi uma reacdo normal ao
antibidtico como se reagisse mal a outra coisa”
(Dm p.16).
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As necessidades do cuidador passam entdo por cuidar de si préprio, saber lidar com
expectativas e angustias, ser capaz de identificar sinais de mudanca, ser capaz de se adaptar em
termos emocionais, relacionais e de representacdes cognitivas, estar informado e saber onde e

como pedir ajuda.

Através da Tabela 8, é comum verificar entre os cuidadores, que existe uma manifestacao
de varios sentimentos que podem estar inteiramente ligados a sensacao de impoténcia que estes
sentem no decorrer do desempenho da sua tarefa. Esta multiplicidade de sentimentos
desencadeia no cuidador sentimento de baixo autoestima, em que dificilmente este consegue ter

condicoes de exercer alguma mudanca.

Tabela 8 - Evidéncias da subcategoria A Formacao do cuidador: Autoestima

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“Ja viu como estou? Nem vontade tenho de me
arranjar. Todos os dias ando aqui para a frente e
para trds com fato de treino, ndo ha vaidades
mesmo” (Db 5, p. 124).

“De um momento para o outro o0 que era
importante deixou de o ser, pensar na cor das
unhas ou da roupa a usar no dia a seguir
passaram a ser questoes minimalistas quando
comparadas a gravidade da doenca da minha
filha que me assombra o presente e
compromete o futuro” (Db 5, p.124).

Os cuidadores sentem muita necessidade de desabafar e conversas, e conforme o tempo
vai passando, vao sentindo mais a vontade para o fazer com outros pais/cuidadores e profissionais
da area (Tabela 9). O contacto com outros pais que, estando em fases mais avancas do tratamento

oncologico, transmitem a imagem do que muito provavelmente vai acontecer com o seu filho.
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Tabela 9- Evidéncias da subcategoria A Formacéo do cuidador: Troca de experiéncias com outros

pais/cuidadores

Diario de minha méae (Dm)

Diarios de bordo (Db)

“A enfermeira chefe veio também a sala e viu
que eu estava muito triste e disse-me para eu
ter muita calma e paciéncia. Virou-se para a
mae da menina que ia embora e disse: “Diga
la mae, como estava o seu menino?” e ela
disse que ja hd um més que estava no
isolamento, e ndo havia maneira dos valores
subirem e perguntou-me o que tinha a minha
menina, eu disse-lhe leucemia e ela quis saber
qual delas. Eu disse que se ndo estava em erro
era mieloblastica, ela disse que era a mesma
do seu filho e que ao principio também estava
sempre assim, mas depois mentalizou-se que
era para o bem do filho e que ndo podia ficar
triste (...)” (Dm, p.4).

“FEu sei, eu sei que ndo é bom estar assim, até
mesmo para a menina, mas custa. Tenho de ir
algumas vezes com outros pais la fora apanhar ar,
e dar uma volta, porque olho para a J. e comeco-
me a lembrar das coisas. O que ela esta a passar
ndo € nada facil, e os pais deviam estar ao lado
dela.” (Db 4, p.120)

“Partilhei experiéncias com outros pais com
problemas de satde variados e complicados (um
mundo que s conhece quem por elas passa), mas
a verdade das verdades € que nunca conheci
pessoas com tanta forgca de acreditar como nesta
fase da minha vida”. Questionei: “Acha que as
pessoas que por aqui passam ganham outra forca?
Ou acreditam de forma diferente?’ “Claro que sim,
nem podia ser de outra forma. Somos testados a
todas as horas, sem que nada faca prever, mas
queremos sempre continuar. Nunca baixamos 0s
bracos, e acreditamos. Acreditamos que 0s nossos
filhos vao recuperar. Eu acredito” respondeu-me a
méae” (Db 8, p.134)

“Tem sido importante comunicar com outras
pessoas, partilhar os nossos anseios, temores e
expectativas com os pais de outros meninos e
meninas. Aqui na casa temos essa possibilidade,
fa nos cruzamos com outras familias e isso é bom”
(Db 12, p.146)

4.1.4. Altera¢des na dindmica familiar

A nivel das alteracdes da dinamica familiar, como objetivo definido colocamos “ldentificar
as alteracdes observadas na dindmica da familia, na sequéncia de um diagndstico de cancro a
um dos membros da mesma,/ dos seus dependentes”. A nivel da mediacdo, a principal tarefa
passava por “Apoiar os cuidadores das criancas e/ou jovens oncoldgicos de forma a encontrar as
melhores estratégias para os desafios que enfrentam, balancando entre o ser e o estar enquanto

pessoas e pais/familias”, como intervencdo deveria “Incentivar os cuidadores para a
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recuperacao/readaptacao das novas realidades e suas rotinas sociais” e “Estimular a recuperacao
do dependente”.

Para estes objetivos, a categorias que abri foi Afferagées na dindmica familiar que incluia
as subcategorias “Alteracdes do quotidiano”, “Queda do cabelo”, “Educacéo e rotina hospitalar”
e “Importancia da ajuda externa”. Aqui estdo apresentadas evidéncias de momentos que os
cuidadores manifestaram as suas principais preocupacdes relativamente aqueles que eram 0s
seus desafios, e como podiam fazer melhores escolhas enquanto pais e cuidadores de um filho
doente.

Tal como mencionei anteriormente, existem muitas dificuldades em lidar com as
mudancas significativas e repentinas que ocorrem na vida dos cuidadores (Tabela 10). Ha um
afastamento dos seus ambientes mais significativos, e passam a ser privados de um conjunto de
habitos, rotinas, atividades que antes ocupavam um lugar privilegiado na sua vida, e que

representavam fontes de prazer e suporte.

Tabela 10 - Evidéncias da subcategoria Alteracdes na dindmica familiar: Alteracdo no quotidiano

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“Desculpe Ia estar deitada na cama, mas tém sido
dias e horas inesqueciveis, noites que ndo vale a
pena falar, de tdo longas e tristes. Olho uma
centena de vezes para as horas a espera que a
manha chegue”. (Db 4, p.119).

“A mae sorriu e disse muito rapidamente: “Acho
que percebi mais ou menos o que me disse..., mas
0 que lhe posso dizer é que uma doenga destas
tem um impacto grande demais nas nossas vidas' .
Perguntei o porqué de ela dizer isso, a resposta foi
simples: “Porque muda as nossas rotinas. A
doenca interrompe-nos a vida" (Db 7, p.131).

“Um impacto muito grande. Sempre tive o meu
trabalho, fui méae, dona de casa... Ndo gosto de
depender dos outros, sinto vergonha em pensar
que ndo sou capaz. Os meus filhos sempre foram
as minhas prioridades, e nunca precisei da ajuda
de ninguém para fazer as minhas coisas. E era
assim que me sentia bem, tinha as minhas rotinas.
Agora nédo ... Uma doenca destas transforma-nos.
Entramos aqui e a vida desaba. Nao é so a doenca,
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é tudo o que vem associado. Dor, muito sofrimento
de impoténcia, deixamos de ser pessoas e
passamos a ser maquinas para conseguir conciliar
tudo” (Db 10, p.142).

“QOuando a R. chegou ao IPO ndo sabia para o que
vinha. A verdade é que ninguém sabe, quando se
recebe uma noticia destas. Ja basta a doenca, a
distancia, quanto mais ndo podermos matar
saudades. A doenca mudou tudo, tivemos de nos
adaptar, mas do que a R. precisa mais é da familia.
Tentamos resolver isso diariamente com as
conversas, refeicoes e momentos que passamos
uns com os outros através da internet” (Db 14,
p.150).

“As minhas amigas as vezes ainda me ligam e
convidam para ir tomar um café, ou ir jantar a
algum lado para espairecer. Mas nao consigo, é
impossivel ter vontade de estar sentada numa
esplanada a conversar, quando a nossa filha esta
em casa a sofrer, com dores e afastada de todas
as suas realidades. E mesmo que fosse, que temas
ia ter para conversar? Sobre a doenca da minha
filha?” (Db 5, p.124).

A partir do momento que os pais/cuidadores comecam a observar de perto o sofrimento
e alteracao das rotinas dos seus filhos com todos os tratamentos, existe uma necessidade maior
em fazer com que se sintam bem e consigam ter tudo aquilo que precisam para ultrapassar a
situacao. Muitas das vezes, ha regras que sao quebradas, porque 0s pais nao se sentem a vontade
em ser mais duros e exigentes com os filhos, que se encontram tao fragilizados. Os
pais/cuidadores nao conseguem, por vezes, colocar limites as criancas doentes, e quando o fazem
sentem-se culpados e arrependidos, dificultando a assimilacao de regras e proibicdes que antes

funcionavam bem com as suas criancas.

A angustia e inquietacdo dos pais leva-os a superprotegerem a crianca e, toda a
fragilizacao e sofrimento que o tratamento e a doenca desencadeiam na crianca podem torna-la
mais dependente. Isto porque, a crianca ao necessitar de cuidados e atencao constante, esta a
ter uma maior dependéncia dos pais. E o cuidador que esta alerta para todas as necessidades da

crianca sejam atendidas, e este tem de ser um transmissor de seguranca, protecao e bem-estar.
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Os pais/cuidadores ficam profundamente abalados, quando sdo confrontados com a
noticia da doenca dos seus dependentes. Neste sentido, emergem o afeto e apoio emocional, da
familia, amigos mais préximos ou até mesmo dos profissionais que assistem mais de perto ao seu
sofrimento, e que tém particular relevo nesta fase. Ha uma grande necessidade, de ter com quem
partilhar o seu sofrimento, de sentir a presenca, os afetos e o apoio incondicional das pessoas
mais préximas. E necessario um maior suporte e orientacdo nestas fases, e um acolhimento para
gue 0s pais possam se sentir mais seguros e confiantes no exercicio do seu papel parental. Tudo
isto, com beneficios crescentes para a crianca e para uma maior oportunidade de os pais

desenvolverem o seu papel parental.

A este respeito lembro aqui o papel da mediacdo e do mediador. Na mediacao, é
importante que um mediador consiga sempre ter empatia para com os intervenientes. A empatia
¢ a capacidade de se colocar no lugar do outro, de procurar compreender sua visao da realidade,
postura e opinides livres de preconceitos. Durante todas as minhas intervencdes, consegui ter uma
percecdo das situacées mais afincada para estabelecer a empatia com os cuidadores. Mas sendo
que prioritariamente € preciso ter interesse pelas pessoas, porque so assim € que € possivel captar
todos os seus anseios além de tudo aquilo que verbalizam. A empatia é por isso, perceber o que
as outras pessoas sentem sem que elas nos digam. Ha algumas das minhas interacbes com os

cuidadores que demonstram isso mesmao: “respondi-lhe...”:

“Compreendo a sua dor. Nao é facil quando a nossa vida da uma volta de 360
graus e nés nao estamos a espera. Nao é facil ter de desempenhar um papel
que na verdade, nao € o seu, mas que no fundo o esta a fazer com o maior
amor do mundo. Sinto que esta revoltada...” (Db n°4, p.120);

“Sei que para quem esta desse lado é mais dificil, compreendo que seja tudo
uma novidade e que ainda ndo esteja preparada para o que vem ai. Mas so
quero que saiba, que vai puder contar com a ajuda de todos 0s profissionais
tanto da Casa da Associacdo como do IPO" disse-lhe (Db n°12, p.146).

A escuta ativa bem como a empatia devem ser praticadas ao longo de todo o processo de
mediacao, tendo um impacto acrescido na forma como irdo surgir os resultados.

De entre as alteracdes na dinamica familiar e na vida de esta “equipe cuidador-doente”,
a queda do cabelo é um tema muito sensivel para todos os pais/cuidadores, assim como para 0s
seus dependentes (Tabela 11). Tentam passar por esta situacdo da melhor maneira possivel, mas

foi possivel verificar que, traz muita dor, ver os seus filhos a ficar sem o cabelo e ndo se
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identificarem com a sua imagem real.

Tabela 11 - Evidéncias da subcategoria Alteracdes na dindmica familiar: Queda do cabelo

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“No dia seguinte veio a cabeleireira do IPO ao
piso do Internamento, levei a minha menina para
um quarto, e comegaram a cortar-lhe o cabelo e
a minha menina so chorava. Era de partir o
coracdo, a minha filha a chorar, o pai e eu!” (Dm,
p.6).

“Apanhei os caracois do cabelo dela do chéo, e
guardei-0s, pois, ela ficou tao triste e disse-me
que nunca mais ia ter caracois, mas eu expliquei-
lhe que podiam voltar. Nunca me imaginava a
passar por isto, foi das dores mais fortes que ja
tinha sentido na minha vida” (Dm, p.6).

“Os médicos tinham grandes garantias que ela ia
ficar boa, e que o pior eram 0s primeiros dias e
que esses ja passaram. Ela disse-me que esta
leucemia é uma das grandes melhores entre as
outras de cura, entretanto eu disse-lhe que o
cabelo nestes trés dias saia aos pedacos e ela
disse-me que ia falar com ela. E assim foi, a Dra.
veio-lhe dizer que ela estava a reagir muito bem
e que os valores dela estavam a subir, para ndo
se preocupar com a queda do cabelo que isso é
0 menos importante porque ele volta a crescer
no espago de tempo que ela vai estar em casa, e
que isso é sinal que vai ficar boa! Entao ela ficou
mais bem-disposta e pediu-me uma revista, fui
busca-la e comprei-lhe um lenco cor-de-rosa na
Parfois, ficou toda contente” (Dm, p.11).

Na Tabela 11, é possivel verificar uma auséncia de situacdes em que os cuidadores
tivessem falado da queda do cabelo dos seus filhos. Ha, portanto, um grande contraste entre os
diarios de bordo e os diarios da minha méae. Para mim, este foi o assunto mais sensivel durante
todo o tempo de tratamento, 0 que mais me custou e que me trouxe uma maior tristeza.
Relativamente a minha mae, denota-se pela sua escrita, uma grande dor e emocao com esta

tematica, uma vez que ela sabia que era algo que me estava a abalar por completo. Existiu também
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muita empatia por mim, durante a sua comunicacédo, e momentos em que ela prépria fazia uma

aproximacao a minha realidade:

“Entdo ela ficou mais bem-disposta e pediu-me uma revista, fui busca-la e
comprei-lhe um lengo cor-de-rosa na Parfois, ficou toda contente” (Dm, p.11).
Neste momento, através da prenda que me ofereceu, a minha mae apresentou uma forma

de comunicacao mais emocional.

A forma como o mediador transmite as mensagens ¢ determinante no processo da
comunicagdo. A postura assumida, a linguagem corporal e o tom de voz utilizados tém um forte
impacto e podem ser barreiras a comunicacao, alterando os objetivos do emissor da mensagem.
Para chegar aquilo que eu queria, e o obter informacdes importantes sobre os cuidadores, as
perguntas que fiz tiveram de ser bem elaboradas. Tentei que as questdes colocadas fossem
sempre breves, claras, focadas, relevantes e construtivas. Sendo que, deviam também ser neutras,
nao expressando juizos de valor e abertas, para nao condicionar as respostas do outro. De acordo
com Heredia (2010) “La persona mediadora promovera la comunicacion clara, e caz y respetuosa
entre las partes y hacia ellas, con especial atencion en caso de cualquier circunstancia personal o

compartida que pueda alterar el desarrollo del proceso” (p.667).

Para a conversa fluir entre mim (mediadora) e todos os cuidadores, senti era necessario
gue a minha comunicacado fosse bastante clara e assertiva, mas, ao mesmo tempo, tinha de
conseguir conquistar a confianca destes. Através da criacdo de momentos de aprendizagem, foi
possivel que os cuidadores, enquanto iam aprendendo e fazendo qualquer tipo de atividade,

conseguissem desabafar comigo questdes pertinentes sobre a doenca oncoldgica dos seus filhos:

“Apercebi-me que poderia ser uma otima oportunidade para ficar ainda mais
tempo na conversa com aquela mae, se lhe conseguisse proporcionar uma
nova aprendizagem, entdo ofereci-me para lhe ensinar a fazer origamis” (Db
7,p.131).

Mais ainda

“Foi a 1° vez que aprendeu a fazer origamis, gostou muito da experiéncia e
espera repetir. Ofereceu-se para ensinar a costurar, uma vez que algo que
domina muito” (Db 7, p. 131).

A educacao e a rotina de uma crianca muda a partir do momento que existe uma
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hospitalizacao, e em que parte da vida da crianca passa a ser no hospital (Tabela 12).

Tabela 12 - Evidéncias da subcategoria Altera¢cdes na dindmica familiar: Educacéo e rotina
hospitalar

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“Ai vai, vai! Porque aqui ndo ha meninas mal-
educadas. A educacdo ndo se perdeu so por eslar
doente. Ficou de castigo durante a manha, e nao
deixei que nenhum voluntdrio viesse brincar com
ela. Sei que é isso que ela gosta, e entdo teve de
ser. E tinha de pedir desculpa ao fisioterapeuta, se
ndao amanha voltava a ndo brincar com o0s
voluntarios”. (Db 6, p.128).

“E complicado. Também ndo gosto de ser assim
para ela, e por de castigo... Mas tem de ser. Se nao
como é que ela aprende? A Daniela néo esta a ver
a minha cara quando ela comecou aos berros a
chamar o fisioterapeuta de “mau” e a pedir para
ele ir embora... Eu sei que é doloroso para ela,
tentar comecar a ganhar forca nas pernas
novamente, mas assim ndo pode mesmo ser. 1sso
néo permito” (Db 6, p.128).

“Eu sei que os tratamentos sdo agressivos e que
também a deixam irritada, mas isso ndo pode ser
desculpa. Eu ndo quero que a minha filha ande ai,
a gritar comigo e com 0s outros profissionais,
como vejo outros meninos a fazer. Ela tem que
falar para a mae, com educacdo. Ainda no outro
dia assisti a uma cena, que nem lhe digo... A minha
filha ndo tinha hipdtese de me fazer uma dessas!
Eu gosto muito da J.S., ela é tudo na minha vida,
mas abusar também nao”. (Db 6, p.128).

“Este menino para comer é um filme... Ndo gosta
nada da comida do hospital. E é que ndo come
mesmo, acabo sempre por ter de ir ld fora
comprar-lhe qualquer coisa para ele ndo ficar sem
fazer as refei¢ées” (Db 8, p.135).

“Ao mesmo tempo que ia arrumando tudo, a mae
acabou por confidenciar: “Eu sei que nao
devemos, e que estas comidas ndo fazem bem
nenhum... Mas antes isso, a L. ndo comer nada.
Esta quimio que ela faz agora deixa-a mesmo
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enjoada, ndo come nada ... e se nao comer vai ser
mais complicado ultrapassar estes tratamentos”
(Db 9, p.138).

“A menina viu que eu lhe disse que o cha ia estar
muito quente, mas mesmo assim ele quis. E
depois respondeu-me como se eu tivesse a culpa.
Isto é algo que acontece diariamente, é em nds
pais que eles descarregam as dores e frustragées.
Mas nds também temos as nossas, e vamos
descontar em quem? Nos profissionais de satde?
Nao pode ser. E dificil, tem sido difici, mas uma
pessoa ndo quer estar aqui preocupada a dar-lhe
regras e a ser dura, porque nao vale a pena. Duro
Jja é o momento que eles passam!" (Db 15, p.154).

Nos turnos de intervencao que realizei no Hospital do Porto, consegui também verificar
que as criancas, apesar de terem uma relacao de proximidade com os cuidadores que estavam

com elas 24 horas por dia, era com as visitas que ficavam mais felizes e tranquilas (Tabela 13).

Tabela 13 - Evidéncias da subcategoria Altera¢cdes na dindmica familiar: Importancia da ajuda
externa

Diario de minha méae (Dm) Diarios de bordo (Db)

“Temos tido a ajuda dos voluntarios da Associacéo
durante a recuperacdo e depois nas consultas. Sao
eles que tomam conta dos nossos filhos para
termos um pouco de relaxamento, coisa que ao
longo deste tempo temos tido muito pouco” (Db 6,
p.128).

“Sim. A Associacdo abriu-nos as portas, tirou-nos
um peso de cima - o ter de pagar renda, agua,
gés. E so atravessar o jardim e estamos no IPO. E
todos falamos a mesma linguagem. Quem nos
ouve ja sabe o que sentimos. Tornamo-nos uma
familia e para isso contribuem todos os
profissionais do IPO. Sem o apoio que nos dao, a
forma como nos recebem, ndo sei mesmo como
seria” (Db 7, p.131).

“Ouando a mae do D. chegou, apresentei-me de
novo e expliquei qual era o meu objetivo de estagio
na Casa da Associacdo, a mae comegou por dizer
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que 0 que eu fazia é algo pertinente nos dias de
hoje e que, cada vez mais, os pais se sentem
desapoiados no sentido de se sentirem mais
sozinhos e sem alguém com quem possam
desabafar” Db 8, p.133).

“A mae da J.S. esbocou um pequeno sorriso e
disse: “As vezes s6 precisamos de assentar mesmo
as ideias... E de ajuda para escolher o melhor
caminho. Obrigada por estas palavras” (Db 10,
p.143).

“Chegou mesmo a dizer: “E nestas coisinhas que
precisamos de ajuda, nem sempre sabemos se
estamos a fazer o certo, se o caminho é para este
lado ou para o outro. Era importante existir alguém
que falasse abertamente connosco destas
questbes. De vez em quando comentamos entre 0s
pais alguns assuntos, mas cada um age de
determinada maneira, ndo sabemos mesmo qual
é a certa” (Db 15, p.155).

“No final, quando me despedi dela e da sua mae,
e me estava a dirigir para a porta do quarto, a mae
acompanhou-me e disse: “A M. precisa de apoio.
A doenca aparece, mas a vida I3 fora continua. E
ninguém imagina o que se segue a uma noticia
destas. Todos dizem que vai passar, mas na
verdade, nao sei o que esperar. E um dia de cada
vez” (Db 16, p.159).

Na tabela 13, sdo apresentados varios excertos relativos a situacdes passadas com 0s
cuidadores em contexto hospitalar. Contudo, no que diz respeito ao diario da minha mae, ndo se
verificou ao longo da sua escrita nenhuma mencéo a ajuda externa ou a ajudas monetarias. Isto
¢, todos os cuidadores que eu falei, estavam a receber apoios pela Associacdo, através do

alojamento na Casa.
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Consideracdes finais

Posso dizer, com toda a certeza, que produzir um relatdrio de estagio relacionado com
uma tematica em que eu e a minha familia estavamos tao envolvidas, foi desafiante. No inicio,
surgiram muitas duvidas, incertezas e insegurancas, porque nao sabia se estava preparada para
fazer algo desta dimensao. Mas depois, percebi que a minha vontade e ambicdo eram maiores e
que ndo podia deixar de explorar, trabalhar e refletir sobre algo que tinha tido a oportunidade de
ver tao de perto. Vivi na primeira pessoa, a dor de estar internada no IPO do Porto; vi que toda a
minha doenca trouxe uma série de sequelas a minha familia e a toda a nossa dinamica familiar.
Era uma crianca e nao imaginava bem que depois de todos os processos de tratamento e da
minha cura ainda iriam existir feridas para tratar e pessoas para cuidar.

O tempo foi passando e eu fui-me apercebendo que, se calhar, aqueles anos de
internamento nao s6 me roubaram muitos anos de vida e vivéncias a mim, como roubaram a
todas as pessoas que me rodeavam. Quando estamos a passar por uma doenca desta dimensao,
gue nos traz muita dor e sofrimento, nés é que somos sempre o centro da equacao. E, na verdade,
sinto que nado poderia ser de outra forma. Naguele momento, sem duvida alguma, que o que é
mais importante é a luta pela nossa propria sobrevivéncia e bem-estar. Todos os efeitos negativos
que isso pode trazer, deixam de ser problemas para pensar no momento e ndo sao preocupacoes.

Os meus pais, 0os meus cuidadores, deram o melhor que podiam: dia sim, dia sim. Eu fui
a prioridade deles, durante muitos anos, e durante muitos anos eles viveram sé para mim. A
familia € muito importante para nos, ja temos um amor intrinseco pelos nossos pais mal
nascemos, imaginem como esse amor aumenta quando ultrapassamos uma situacao tao cinzenta
e dolorosa, juntos. Foi isso que aconteceu comigo, 0 amor pelos meus pais e irma, teve sempre
tendéncia a aumentar. Aumentou o amor, mas também aumentou a dor, por saber que essas
pessoas tiveram muito tempo privadas de algumas coisas, por minha causa. A relacdo dos meus
pais sofreu com a minha doenca, a relacdo dos meus pais com a minha irma também passou por
dificuldades por causa da minha doenca. Tudo isto eram coisas que iam acontecendo e eu ndo
as podia mudar. As sequelas estavam a surgir, mesmo depois de estar curada, e eu ndo percebia
0 porqué.

E foi aqui que tudo comecou: a maturidade e a coragem de eu fazer o exercicio e me por
no lugar dos outros. Aos poucos fui-me pondo no lugar da minha méae, do meu pai, da minha irma,

e de todos os outros que viveram comigo esta minha luta. E ao fazer este exercicio consegui
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perceber que o impacto que uma doenca oncoldgica deixa nos cuidadores das criangas/jovens €
enorme, e que no fundo ha coisas que podem ser diferentes. Consegui perceber nesse momento,
qual poderia ser uma grande motivacao para a minha vida: tentar mudar estas realidades e torna-
las mais faceis, por muito dificil que isso fosse.

O facto de ter passado pela doenca e ter comigo a voz interna do ser ex-doente, influenciou
a minha forma de ser e estar enquanto mediadora, uma vez que entendia e conseguia ir mais
além daquilo que as palavras dos cuidadores me diziam. Porque também percebia o sofrimento
que estava implicito nas palavras que usavam quando falavam comigo. Todo este papel enquanto
mediadora e facilitadora de processos de mediacado, trouxe-me uma riqueza profissional acrescida
e um entendimento diferente. Contudo, por outro lado também me fez pensar em memadrias e
algumas mas recordacoes.

Cresci, a nivel pessoal e a nivel profissional, e sinto que existiu uma grande evolucdo ao
nivel do desenvolvimento de competéncias profissionais e aprofundamento de conhecimentos.
Desenvolvi mais a minha autonomia, que esteve presente na tomada de iniciativa na resolugéo de
situacdes e problemas e na autonomia no meu trabalho no Hospital do Porto, assim como a
flexibilidade e imprevisibilidade, que eram muito frequentes no meu contexto de intervencéo. A
partir do momento que tive a oportunidade de estar mais perto destas familias, tentei sempre dar
o meu melhor, e trabalhar em sintonia com toda a equipa da Associacao, pedindo ajuda algumas
vezes para as estratégias a utilizar. O feedback positivo que fui obtendo dos pais/cuidadores, foi
fundamental para manter a minha motivacao e interesse por esta area e para conseguir perceber
que estava a percorrer o caminho certo.

Concluindo, penso nesta minha vivéncia como algo que, por um lado, me deixa orgulhosa,
pois afinal eu consegui ultrapassar as adversidades e a doenca aliou-se a mim para que tudo
tivesse um final feliz. Tenho consciéncia de que, se tudo acontecesse agora, possivelmente vivia
tudo de forma diferente, mas esperava encontrar aquela mentalidade, aquela forca dentro de mim
e proveniente dos outros que me levasse a ultrapassa-la. Sinto que passar por esta doenca foi
guase como um “presente” que o Universo me deu para corrigir a rota da minha vida. Ainda tenho
muitas duvidas, e insegurancas, mas defini-me em varios aspetos. Espero nunca perder esta
oportunidade que me foi dada para fazer esta mudanca e nunca deixar a minha vida entrar numa
inércia que nao me faz bem.

Passados 14 anos, nao podia estar mais orgulhosa do meu trajeto, das batalhas que

travei, das conquistas que obtive, dos momentos Unicos que experienciei, mas sobretudo das
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pessoas que me trouxe. Nao faco ideia do que o amanha me trara, mas nao podia estar mais
grata por tudo o que me tem sido dado.

Hoje em dia, € com uma enorme auto-motivacao que tento superar todos os desafios que
me proponho, sempre com um elevado espirito de iniciativa e criatividade. Nao desisto facilmente
e aprendi a viver um dia de cada vez como se fosse o Ultimo, a saborear todos 0s momentos da
forma mais intensa possivel e a fazer o que me deixa mais feliz e completa. Porque no fim, o
importante é olhar para tras e saber que todo o conhecimento que a vida me deu nao foi em véo
e que deixei pedacos de mim noutras vidas.

Apds esta narrativa muito pessoal e sentida, circunscrita no meu Eu, na minha familia e
na minha doenca, nao é possivel deixar de refletir sobre as possiveis e (im)provaveis entrelacados
da minha histéria de vida com o meu percurso académico e profissional, e, portanto, mais
institucional.

Quando ingressei no mestrado em Mediacdo, o0 meu maior interesse sempre foi conseguir
trabalhar com cuidadores como publico-alvo, e se conseguisse que fossem cuidadores de
criancas/jovens com doencas oncoldgicas, ainda melhor. Realizar o estagio na Associacdo de Pais
e Amigos de Criancas com Cancro, uma associacdo que conhecia de perto e onde ja tinha tido
oportunidade de passar bons momentos, foi entdo a minha primeira opcao. No inicio nao foi facil,
e apesar de ja ser frequente estar presente no IPO do Porto através do voluntariado, havia certas
coisas que nunca tinha explorado na minha histéria de vida. Quando comecei a escrever sobre
isso, foi como se estivesse a remexer em coisas que ja ndo faziam sentido e que me causaram
tanta dor: por isso, custava-me imenso. Para escrever a minha autobiografia, tive que puxar atras
muitos anos de vida, para uma época em que nao fui muito feliz. Mas ao mesmo tempo que ia
fazendo isto, ia percebendo cada vez mais que havia assuntos muito importantes a serem
explorados e que fazia todo o sentido que eu conseguisse abordar todos eles.

Durante o meu estagio, conheci familias incriveis e criancas com as quais me identifiquei
bastante a priori, e conforme ia passando mais tempo com elas, mais eram as lacunas que
encontrava nas suas relacoes interpessoais e nas interacbes com os seus cuidadores. Fazendo
uma reflexdo sobre o ambiente institucional, considero que este € um contexto dificil e que exige
um perfil de profissionais especificos, que para além de competéncias técnicas, se revejam a
exercer a sua profissdo neste contexto.

Quando estava na Casa da Associacao, por vezes encontrava-me com algumas familias,

mas sentia que o ambiente era mais leve, as familias estavam mais descansadas por estarem fora
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do contexto hospitalar. Cheguei a cruzar-me, por vezes, com alguns pais que “jam so buscar
algumas” coisas a casa e “fomar um banho”, mas depois seguiam novamente para o hospital,
porque a vontade de estarem com os filhos era sempre maior que descansar.

A partir do momento que a logistica familiar ¢ alterada, é importante que existam
associacées como a Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro, que disponibilizem
uma casa que fica sempre em frente aos hospitais, e onde as familias podem ficar o tempo que
precisem. Estas estadias sao inteiramente gratuitas, tentando sempre ter algum acompanhamento
emocional.

Ja no contexto hospitalar, as coisas eram bastante diferentes, o ambiente era mais pesado
e 0s corredores muitas vezes estavam carregados de tristeza. Sinto que fui muito bem-recebida
por todos os profissionais € que me viam como um elemento muito importante para conseguir
estabilizar o relacionamento entre os cuidadores e os seus dependentes.

Hoje em dia ja sao grandes os problemas existentes na sociedade, mas uma doenca vem
a agravar todos estes, e ha muitas coisas que podem ser mudadas. A questdo da perda de
rendimentos ¢ uma falha e um desafio para as familias. E fulcral que estas familias estejam
concentradas no tratamento, na cura, no acompanhamento dos filhos, e ndo devem estar
preocupadas porque nao conseguem ter dinheiro para pagar a luz, a agua, a renda da casa.

Outra das suas preocupacoes também é o afastamento dos familiares, uma vez que uma
parte da familia esta no hospital e outra parte esta em casa. Esta separacao e este afastamento,
que apesar de ser so fisico para organizacao familiar, muitas vezes tem repercussoes nas proprias
relacdes entre os irmaos, entre os casais, entre outras pessoas e dinamicas familiares. Todas
estas questdes sao problemas reais, concretos e atuais que acrescem aos que ja tém e, para mim,
& muito injusto que estas familias tenham de lutar contra estes problemas, que dantes nao tinham,
e que so agravaram pela doenca dos filhos. Penso, por isso, que 0 meu eu-mediadora encontrou
aqui um espaco de atencdo e de mediacdo junto dos intervenientes de forma a promover lacadas
de empatia face aos dilemas e desafios familiares atuais

Todavia, ganhar a batalha e sobreviver € importante, mas ter qualidade de vida também.
E essencial perceber, de todos os doentes que sobrevivem, quantos é que tém sequelas, qual o
tipo de sequelas, por que que as tém, e se seriam ou nao evitaveis? Assim como, entender o
mesmo relativamente aos pais/cuidadores. Muitos casos de esgotamento, depressdes e doencas
similares sdo causados por esse desgaste emocional que os cuidadores sofrem. Uma vez que

estes se estado a dedicar a 100% aos seus dependentes vdo acabar por se sentir mais sozinhos e
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perdidos, e precisam de alguém que os ajude e entenda tudo aquilo que estao a perder. Todos
estes pensamentos que passam na cabeca de um cuidador sdao muito complicados. E aqui, nao
posso deixar de recordar o caso da minha mae, que no seu diario focou-se sempre apenas em
mim, nao existindo muitos registos sobre outras vivéncias. Ela foi capaz de fazer uma organizacéo
mental, ao convencer-se que estava no hospital e que tinha de fazer de tudo para o meu bem-
estar e consequentemente, de toda a familia: o resto da sua vida parou. E este parar da vida
existiu, porgue havia uma relacao de empatia, conforto e confianca na restante familia que estava
em casa. Uniram-se esforcos para que tudo funcionasse de forma organizada e equilibrada na
auséncia da minha mae e para que ela pudesse so estar presente para mim.

Os seus registos foram feitos de forma muito objetiva e rigorosa, relembrando o nome das
medicacoes, a temperatura que eu tinha quando fazia febre, e os horarios de tudo o que acontecia
ao longo do dia. Nada lhe escapou relativamente a mim, e enquanto cuidadora foi sempre muito
extrema. Apercebi-me que, a minha mae e minha cuidadora, precisava de ter controlo na doenca
e seguranca para conseguir comunicar com 0s medicos e com isso ajudar-me. Neste sentido,
denota-se na sua narrativa a auséncia no falar de si propria.

Trabalhar e investigar na Associacao de Pais e Amigos de Criancas com Cancro e no IPO
¢ sentir o valor da mediacao como estratégia de amparar, dialogar, estar ali porque sim... Mas
acima de tudo é pensar nas exigéncias de esse processo de mediacdo, abarcando tantas vezes
familias, jovens, profissionais, etc. Falo também do desafio da integracdo de um mediador em
equipas multidisciplinares de forma a enriquecer a intervencdo no ambito da saude, mas também
de atenuar o isolamento da estadia hospitalar. Tanto as criancas/jovens, como 0s Seus
cuidadores, necessitam de alguém que os consiga ouvir e compreender em momentos de revolta
e frustracdo que tém de enfrentar. Um mediador, tem tempo e disponibilidade para isto, uma vez
que sabe ouvir e sabe criar empatia, possuindo conhecimentos que lhe permitem criar lacos de
comunicacao, capazes de favorecer o bem-estar dos cuidadores.

E importante, que o papel do cuidador ndo seja esquecido, que haja alguém capaz de os
ouvir atentamente e transmitir-lhe toda a motivacao e confianca necessaria, porque isso pode fazer
uma grande diferenca no desenvolvimento da sua relacdo com os seus dependentes. Quando se
possui uma autoestima positiva/real, as relacoes pessoais sao melhoradas, pois para entender os
outros é necessario gostar de nds mesmos. Os cuidadores ndo tém nenhuma autoestima porque,
0 episddio de doenca dos filhos faz com que estas se descuidem e despendam pouco tempo para

si. Estes sentem ainda que ao cuidarem mais de si estdo a negligenciar os seus filhos. Através de
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alguns didlogos e de pequenos exercicios consegui que fosse possivel aperfeicoar este
comportamento, que pode ter uma certa influéncia no processo de cura das criancas doentes. Foi
possivel fazer os cuidadores ganharem este reconhecimento do seu valor, enquanto seres
humanos, e da importancia que tinham na propria cura e bem-estar da doenca dos filhos. Passar
esta mensagem é muito dificil, e s6 é possivel ao longo do tempo, quando realmente os pais tém
mais confianca. Ressalto que este desafio consegue ser ultrapassado com a ajuda de um
mediador, que dispde de carateristicas proprias e profissionais, que incentivem os cuidadores a
cuidarem de si.

O contexto institucional sobre o qual incidiu toda a minha intervencao, apesar de todas as
potencialidades para a mediacao desconhecia, em grande parte, a mesma e sei que ainda existe
muito para fazer e explorar no campo da mediacdo, uma vez que apesar de todas as suas
vertentes, ainda ndo é muito conhecida em varios meios. No final deste tempo de intervencao, de
investigacao, mas acima de tudo de muita reflexdo, sinto que fui uma mais-valia para o servico e
para a Associacdo, uma vez que o meu trabalho de intervencao/investigacdo contribuiu para uma
melhoria no dia-a-dia dos pais/cuidadores, assim como permitiu que existisse um espaco de
partilhas maior e mais completo. Existe uma dificuldade nestes cuidadores em fazer uma gestéo
das suas emocdes e, a partir deste estagio e de algumas intervencdes desenvolvidas, a equipa da
Associacdo e do Hospital do Porto ficaram a conhecer mais de perto as potencialidades da

mediacao neste contexto.
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Apéndices

Apéndice 1 - Diario de bordo n° 1

Piario deg Bordo

Nome: Sandra Daniela Silva
Data: Quarta, 06 de Dezembro de 2017

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de intervencao no Hospital do Porto (12h30 as 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

O turno comecou as 12h30 com o acompanhamento de uma voluntaria que nos guiou pelos
corredores da Pediatria do Hospital do Porto (Um lugar para o Jodozinho), fazendo questdo de
nos apresentar todas as enfermarias e explicar como era ali processado todo o servico. Apos
tomarmos conhecimento de todas as normas e procedimentos, esta disse-nos que o melhor
seria ficarmos todas juntas com a mesma crianca para conseguirmos perceber como funciona
toda a dinamica hospitalar. Encaminhamo-nos para um dos quartos que era ocupado por uma
menina chamada J.S. e que se encontrava deitada num cadeirdo, mas com um sorriso muito
contagiante. Depois de nos equiparmos para entrar no quarto, a mae da J.S. aproveitou o facto
de esta ter companhia e saiu para comprar um batom do cieiro porque a J.S estava com os
labios muito gretados. Durante aquele momento em que a mae saiu e a J.S. ficou s6 connosco,
em nenhum momento senti algum medo ou receio por parte desta menina em ficar na nossa
companhia, uma vez que falava a vontade e interagia facilmente quando faziamos perguntas.
Apds nos acomodarmos perto dela, questionei se tinha vontade de fazer alguma coisa ou jogar
algum jogo ao qual ela respondeu que sim com muito entusiasmo. Denotava-se que a J.S.
estava muito cansada, por isso o facto de estar deitada no cadeirdo, mas ao mesmo tempo
conseguia ter alguma energia para fazer algumas brincadeiras, caracteristicas da propria idade.
A J.S.tem 7 anos e a voluntaria que nos estava a acompanhar disse que ela ja estava internada

ha algum tempo para fazer tratamento. Nao consegui ter nenhum espaco ou abertura para
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questionar qual era o problema da J.S. e 0 motivo para estar ali internada, mas depois de algum
tempo a observar e pela cicatriz com relevo que tinha na cabeca consegui deduzir que se
tratasse de um tumor no cérebro. O primeiro jogo que fizemos com ela foi um puzzle, mas foi
complicado uma vez que a J.S. ndo tinha muita vontade para se movimentar e conseguir
encaixar as pecas, mas com a nossa ajuda la conseguia fazer algum esforco. Passado um
pouco, senti que a confianca da J.S. ja estava conquistada e ela comecou a abordar varios
temas, dizendo que ja tinha pedido o seu desejo a “Make a Wish”. Apos |he perguntar qual era,
esta respondeu com muita conviccao que era uma televisao grande porque a dela era muito
pequena e tinha que fazer um esforco muito grande cada vez que estava em casa e tinha
vontade de ver desenhos animados. Achei um desejo muito interessante e que conseguia
demonstrar um pouco daquela que era a personalidade desta menina, uma vez que a televisao
era para colocar na sala e como ela disse “assim posso ver televisao com a mae e o mano”.
Durante alguns minutos estive a ouvir a J.S., que confessou que sentia alguma necessidade em
falar, sobre a sua relacdo com a mae e irmao e consegui entender que eram os trés muito
préximos e isso devia-se ao facto de os pais serem separados e por isso sé morarem 0s trés
juntos. Entretanto a mae da J.S. chegou e juntou-se a nés no quarto, demonstrando com muito
amor o baton que tinha comprado para a sua filha. Naquele momento quando o ia a dara J.S.,
a minha colega apercebeu-se que era um baton muito conhecido e disse que ja o tinha utilizado
e que era muito bom, mas que dava uma sensacao de ardor nos labios. A J.S. ouviu isto e ja
nao teve o minimo de interesse em experimentar e disse a mae que nao queria, esta insistiu,
mas o esforco foi em vao, acabando por resolver o problema dizendo que a menina podia ficar
com o dela porque a J.S. gostava muito do cheiro. J&a ndo nos encontravamos a fazer nenhuma
atividade, estava apenas a interagir um pouco com a mae, que se notava ser uma senhora
muito comunicativa e com vontade de desabafar, permanecendo o meu papel de mediadora
através da escuta ativa. Entretanto perguntei a J.S. se queria pintar e que eu a ajudava a colorir
um desenho que ela tinha la num livro de princesas, ela respondeu que sim e comecamos
entdo a nossa tarefa. Naquele momento consegui perceber alguns gostos da J.S., como a sua
cor preferida e que tipo de lapis ela gostava mais de utilizar para colorir e a mae foi falando
também connosco e disse que adorava pintar e muitas das vezes era ela que dava mais utilidade
aos livros de colorir para passar melhor o tempo. Quando terminamos o desenho questionei se
a J. queria oferecer a alguém e ela disse que podia ser a sua méae e por isso pediu-me para

desenhar um coracao, eu utilizei alguns marcadores de purpurinas que ela 1a tinha e fiz um
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coracdo muito brilhante e que ela adorou. Comecei a aperceber-me que a J. estava muito
cansada e dirigi entdo as atencbes mais para a mae, interagindo e fazendo algumas questdes
relacionadas com o tempo que estavam ali hospedadas e quantos dias ainda iriam ficar no
Hospital. A mée apresentava um ar muito jovem e no meio da conversa consegui perceber que
tinha apenas 28 anos, e que a J.S. ndo tinha sido uma filha planeada, mas que foi das melhores
coisas que apareceu na sua vida. Durante esta interacdo, a mée disse ainda que era muito
complicado passar tanto tempo no Hospital porque tinha um filho muito pequeno em casa e
que estava aos cuidados do seu namorado e da sua mae, mas que ela também sentia muita
falta. Algumas das frases que mais destaco: “Ndo é fdcil. Sou mée, tenho dois filhos, e ndo
posso acompanhar o percurso do meu outro filho. Estou longe, ndo sigo as suas rotinas. Sinto-
me triste com isso, queria poder estar mais presente. Mas ndo ha oportunidade”. Este foi sem
duvida um dos momentos em que considerei que era tempo de colocar em pratica os
conhecimentos adquiridos ao longo da formacdo em mediacdo. Tentei mostrar que realmente
existem algumas alteracdes nas dindmicas familiares, quando se passa por uma doenca com
esta dimensao, dizendo & mae que: “E natural que sinta falta das suas rotinas, uma vez que
aqui sdo completamente diferentes, mas com o tempo vai melhorar. Nem sempre vai ser facil,
e vao existir momentos em que vai querer desistir, mas tem de pensar na J.S, porque agora, é
de si que ela mais precisa”, A mée disse que o que mais queria é que realmente, nunca lhe
faltassem as forcas para parar de lutar, independentemente do motivo. Ao mesmo tempo que
ia olhando para a J.S. disse-me: “No outro dia pedi a minha irméa que viesse passar a noite com
a J.S., por muito que ndo a quisesse deixar, tinha acabado de saber que o meu filhinho pequeno
estava doente com gripe, e ele precisava de mim também. Ndo me julgue, mas teve de ser’.
Depois de ouvir isto, e de olhar para aquela mae, percebi que ela se estava a sentir testada,
que parecia que tudo o que fazia poderia ser julgado pelos olhos dos outros, e era isso que ela
mais receava. Notava-se que nao conseguia fazer as coisas que queria, por medo. Respondi-
lhe: “Nem eu, nem ninguém, tem o direito de a julgar. A vida é sua, e tem que seguir e fazer
aquilo que acha mais sensato para si, e para a sua familia. Nem todas as pessoas vao pensar
da mesma forma, certamente que em conversa com alguns pais eles lhe irdo dizer que ndo
concordaram com a sua acao, e que nunca conseguiriam deixar aqui um filho entregue a uma
irma/irmédo. Mas isso, ndo pode fazer com que se sinta melhor ou pior, sdo simplesmente
outras formas de encarar os problemas. Ninguém esta preparado para isto, ndo ha o certo ou

o0 errado, nem ha como querer fazer sempre o certo. O mais importante, serd sempre 0 V0SSo
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bem-estar, o bem-estar daquelas pessoas que também estdo proximas da J.S., uma vez que é
nela que vao ter influéncia direta”.

Notou-se que a mae da J.S. tinha um espirito jovem e muita forca de vontade porque ao longo
da conversa foi relativizando-a certas questdes e demonstrando muita dedicacéo pela sua filha
e por a situacdo que ambas estavam a ultrapassar. Algum tempo depois a J.S. ja tinha
adormecido e terminou também o nosso turno, despedimo-nos da mae da menina e fomos
embora. No final de cada turno temos de escrever num dossier da Associacdo o nome da

crianca e o numero do quarto em que estivemos.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Esta foi a minha primeira vez do estagio no Hospital do Porto e, por isso, estava mais apreensiva.
Nao conhecia “os cantos a casa”, nem sabia como era feita a interacdo com as criancas, e
sentia-me mais nervosa do que o habitual. Contudo, o facto de ja fazer voluntariado no IPO
deixou-me mais confortavel nas abordagens que fui fazendo ao longo daquelas horas. Sabia
que, a partida, o meu papel era estagiaria/mediadora e nao voluntaria ou Barnabé, mas,
mesmo assim, nos primeiros momentos foi complicado afastar-me desses papéis tao
significativos na e para a minha vida. Assumir o papel de mediadora, colocar em pratica os
saberes adquiridos ao longo da formacao tornou-se, simultaneamente desafiante, mas também

inquietante. Até entdo eu poderia dizer “conversei com...”, mas agora essas conversas
tornaram-se em “dialogo” e “escuta” em momentos peculiares da minha pratica profissional,

em momentos de exercitar e desenvolver as minhas capacidades e competéncias profissionais.

Registo autobiografico
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Sao muitas as diferencas que existem entre o HSJ e o IPO do Porto, principalmente no que diz
respeito as instalacdes e a forma como as criancas com doenca oncoldgica e as suas familias
ficam hospedadas. No HSJ a area da oncologia pediatrica é junto com todas as outras
enfermarias pediatricas, estao situadas num contentor chamado “Um lugar para o Jodozinho”
e existem apenas 5 quartos para criancas nesta condicao de saude, estando em cada um deles
uma crianca e o respetivo acompanhante. Cada vez que se entra no quarto ¢ necessario vestir
uma bata propria, assim como colocar uma mascara protegendo com isto as criancas, e este
material esta disponivel no corredor na entrada do proprio quarto. E entendido com isto que a
crianca se encontra em isolamento, ou seja, ndo pode estar em contacto com pessoas do
exterior e se 0 mesmo é feito tem de ser em condicOes vidveis para a propria.

Ja no IPO a dindmica funciona de outra forma, no 12° piso do Hospital encontra-se a area de
Pediatria e todo esse andar é dedicado a criancas com doenca oncologica. Existem
aproximadamente 20 quartos, sendo que metade é area de isolamento. Nos 10 quartos que
ndo sao de isolamento, existem 2 camas por quarto mais a cama dos acompanhantes. Nos
restantes 10 quartos de isolamento, € um quarto para cada crianca e o respetivo cuidador. Os
voluntarios podem estar em contacto com as criancas que estao em isolamento, mas tém de
vestir um fato proprio que contém calcas e camisola, colocar uma bata por cima e ainda por a
mascara e touca. Este procedimento também tem de ser feito pelos acompanhantes das
criancas cada vez que saem e entram no quarto. Denota-se, por isto, a diferenca para o servico
do outro Hospital. E importante também frisar que no IPO para as criancas que nao estdo no
isolamento e por isso se encontram nos restantes quartos, nao € preciso nenhuma vestimenta

propria para visita-las e estar em contacto com elas.

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“A felicidade so tem sentido quando é partilhada” — Autor desconhecido
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Apéndice 2 - Diario de bordo n° 2

Piario deg Bordo

Nome: Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 12 de Dezembro de 2017

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de intervencao no Hospital do Porto (12h30 as 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Cheguei ao turno por volta das 12h30, depois de vestir a t-shirt e colocar o documento de
identificacao segui para a ala referente as criancas com doenca oncologica. Estavam 4 criancas
internadas e todas estas com as portas fechadas. Apds questionar os enfermeiros, estes
disseram-nos que 2 das criancas tinham feito quimioterapia e por isso se encontravam a
descansar. Dirigi-me a cada um dos outros quartos, e depois de bater a porta uma das maes
disse que a sua filha ndo estava com vontade de brincar e por isso ia ficar um bocado com ela
a ver televisao antes da hora do lanche. No outro quarto, a crianca estava a receber visitas,
deixando da minha presenca fazer sentido naquele contexto.

Aguardei algum tempo numa pequena sala de estar, até que alguma das criancas precisasse
de companhia, mas nao foi mesmo necessario. Terminei o turno sem estar em contacto com

nenhuma crianca, e sem realizar nenhuma intervencao.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Neste dia o unico problema que surgiu foi ndo ter conseguido estar em contacto com nenhuma
crianca e/ou familia. Mesmo quando estive a espera no corredor, ia estando atenta aos
cuidadores que passavam para ver se precisavam de algo, nem que fosse conversar, mas nao

foi o caso.

Desafios profissionais
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(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

No final deste dia senti-me inutil, uma vez que a minha presenca nao foi necessaria em nenhum
contexto e ndo consegui ter uma interacdo direta com nenhuma crianca e/ou familia. Como
nos dias que tenho turno de intervencéo, nao vou a Casa da Associacao, acabou por ser um
dia um pouco mais livre. Aproveitei este facto, para no final do turno, ir fazer uma visita ao IPO
a alguns elementos da equipa médica e ver as criancas que se encontravam la internadas. Esta
visita ndo foi como mediadora, nem como estagiaria, mas foi uma forma de sentir que acabava

0 meu dia mais feliz e animada.
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Apéndice 3 - Diario de bordo n°3

Piario deg Bordo

Nome: Sandra Daniela Silva
Data: Segunda, 18 de Dezembro de 2017

Experiéncia/atividade/situacdo: Banca na Faculdade de Economia do Porto

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

A Dra. Antonieta ja tinha falado comigo e, com a minha colega de estagio, para auxiliarmos a
Associacdo numa das Bancas que iam ter para o Natal na Faculdade de Economia da
Universidade do Porto. Como nao tinham voluntarios suficientes disponiveis para ir cobrir um
dos turnos, pediu-nos para que o fizéssemos e para também conseguirmos ver de perto outra
realidade da Associacdo. O nosso turno na Banca correu muito bem, mas nao vendemos muitas
coisas, uma vez que eram as férias e havia pouca comunidade educativa na Faculdade. No
entanto foi uma oportunidade diferente, de fazer algo que realmente ndo estava nos meus
objetivos do plano de estagio, mas que servia para beneficiar uma Instituicdo que me tinha
recebido tdo bem. Tive ainda oportunidade de comunicar com outros voluntarios, na troca de
turno, e trocar com eles algumas impressoes relativas aos cuidadores e aquilo que eles tém

conseguido fazer com eles no turno de voluntariado.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)
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Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Antes de ser um excelente profissional, seja um bom ser humano.” - Autor desconhecido
Nem sempre é facil aceitarmos todos os desafios com um sorriso no rosto, mas tudo fica
mais facil quando percebemos que podemos estar a ajudar outras pessoas através de acoes
que sdo tao simples para nos. E importante percebermos que, futuramente, talvez véo ser
muitas as vezes que vamos ter de ser excelentes naquilo que fazemos e para aquilo que nos
propomos na nossa vida profissional. Mas, antes disso, precisamos de ter a exceléncia dentro
de nds, no nosso ser, na nossa raiz, e naquilo que damos aos outros todos os dias: a nossa

forma de ser e ver o mundo.
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Apéndice 4 - Diario de bordo n°4

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 9 de Janeiro de 2018

Experiéncia/atividade/situagcdo: Turno de intervencao no Hospital do Porto (12h30 as 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Cheguei ao turno, juntamente com a minha colega de estagio por volta das 12h30, e apds
vestirmos a nossa camisola e colocarmos a credencial, seguimos para a ala referente a
oncologia. Todos os quartos estavam com a porta fechada, mas no momento em que nos
aproximamos uma senhora saiu do quarto e perguntou-nos se queriamos fazer companhia a
uma menina que estava com muita vontade de brincar. Abriu a porta e, quando olhei, encontrei
dentro do quarto uma menina com um aspeto fragil, mas sorridente, sentada no cadeirdo.
Sorriu de imediato e chamou-me para junto dela, neste momento comecei entao a vestir a bata
e a colocar tudo o que é necessario para entrar no quarto de isolamento. Tinha ficado sem
perceber se a senhora seria a mae da menina, uma vez que nao tinha mencionado que era sua
filha e tratou-a por “a minha menina”.

Quando entrei no quarto, a menina encontrava-se com muita vontade de brincar e desde logo
gue comecou a interagir facilmente, respondendo a todas as perguntas que ia fazendo. Disse-
me que se chamava J., tinha 5 anos e que estava cansada de estar ali internada, uma vez que
néo tinha oportunidade de brincar como gostava e estar com todos os seus amigos. Afirmou
que tinha saudades de casa, de estar na escola e ir a praia. Naquele momento tentei perceber
se a J. queria fazer alguma atividade a sua escolha, ou se ja tinha pensado em algo, ao que ela
disse que nao e que também nao tinha nenhuma ideia. Olhei para o que tinha a nossa volta e
encontrei umas cartas do UNO e perguntei-lhe se sabia jogar e ela disse que nao, e naquele
momento a senhora, que estava consigo, disse-me “ela ndo sabe jogar nada dessas coisas’.

Percebi entdo que podia ser um momento de interacdo facil se comecasse por explicar a J.

115



como e jogava ao UNO e quais eram as regras do jogo, contudo senti que ndo havia necessidade
de explicar todas a regras, visto que seria informacdo a mais para a sua faixa etaria. Apos eu
dizer algumas das funcionalidades das cartas do UNO, comecamos o jogo e a J. disse: “Jd sei
que sou eu que vou ganhar”, ao qual eu respondi: “Podes perder também, ndao sabemos”. Esta
nao ficou nada contente com a minha resposta, fazendo mesmo uma cara triste e voltou a frisar
“Fu com a avo ganho sempre”, percebi aqui entdo que a J. ndo estava habituada a perder e
gue nao encarava isso com facilidade, uma vez que estava habituada a ganhar sempre que
jogava com a sua avo, mesmo sem saber as regras do jogo. Quando estava a baralhar o jogo
para lhe dar mais cartas, a J. olhou para as minhas unhas e disse: “As tuas unhas sao iguais
as da minha mae”, eu sorri e perguntei onde se encontrava a mae, nisto a senhora que estava
desde o inicio no quarto e que me tinha convidado para entrar, respondeu muito rapidamente:
“A mae dela é uma burra”. Eu fiquei confusa, ndo percebendo porque de se estava a referir
assim a mae da menina, olhei para a J. e continuei o jogo, sem fazer qualquer intervencao.
Passado um pouco de tempo, percebi que essa senhora que estava com a J. era a sua avo,
porque a J. ao chamar por ela disse “0 vd", contudo fiquei sem perceber se a mae da J. seria
sua filha ou nora. No decorrer do jogo foram varias as vezes que a J. perdeu, notava-se que ndo
ficava muito agradada porque comecava logo a atirar as cartas com muita forca ou a dizer “ndo
quero jogar mais" ou “fui eu que ganhei este”, tentei ir mudando estes comportamentos
dizendo-lhe que era normal e que nem sempre na vida podiamos ganhar tudo e que ela ainda
estava a aprender, e muitas das vezes na nossa aprendizagem vamos ter dificuldades, vamos
perder, mas nao podemos desistir nem nos dar por vencidos. A avd sorriu quando ouviu estas
palavras e disse: “Ndo é so no jogo que as coisas funcionam assim, é na vida também’, sorri
e disse-lhe “Entao ainda bem que a J. ndo gosta de perder”. Depois disto, jogamos ainda algum
tempo, mas depois a J. fartou-se e disse que estava cansada e que ndo queria jogar mais.
Durante o tempo que fomos jogando eu perguntei-lhe se tinha irmaos, ao que ela me respondeu
muito feliz que sim e que era um menino mais pequenino que ela. Notou-se que a relacdo com
ele era muito boa porque ela até mencionou que tinha muitas saudades de todas as brincadeiras
que tinha com ele e dos momentos que passavam juntos em casa quando ele chegava do
colégio. Chegou a uma altura em que simplesmente estdvamos na conversa e a avo da J. estava
deitada na sua cama, uma vez que a J. se encontrava no cadeirao. Nesse momento reparei que
a avo estava com os olhos fechados, devendo estar a tentar adormecer, e naquele momento a

J. gritou pelo nome dela e pediu que se levantasse para ir até perto dela, a avé fez-lhe a vontade
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e quando chegou a beira da J. perguntou-lhe: “Entéo filha, que queres?” no qual a J. respondeu
“Nada. Era so para te levantares”. A avd abanou a cabeca, e senti que a sua expressao mudou
e ficou mais séria, dirigindo-se novamente para a cama. Apds presenciar aquela situacao, achei
que devia dizer algumas palavras a J. e foi o que fiz. Comecei por lhe perguntar: “Porque
chamaste a avo para perto de ti? Precisavas de alguma coisa?” E ela disse: “Nao, so queria que
ela viesse”. Entao aproveitei para lhe dizer que avd estava muito cansada e que aquele estava
a ser o seu momento para descansar, uma vez que esta sempre a olhar e a cuidar da J., e que,
ao fazer isso a avo ela vai ficar triste. A J., ao longo do tempo que Ihe estava a dizer isso olhava
para mim e para a avo, e senti que ela estava a perceber as minhas palavras isto porque,
qguando acabei de falar a J. olhou-me nos olhos e disse “Eu gosto muito da minha avé” e eu
percebi que, no meio de todas aquelas situacées, havia muito amor por parte daquela neta e
avo.

Senti que talvez estivesse a chegar a uma altura em que ambas quisessem descansar e
perguntei a J. se podia ir embora, ao qual ela me respondeu que nao e que queria continuar a
brincar. De forma a tentar verificar que tipo de jogos ela conhecia e os quais ela interagia com
as suas amigas/colegas do colégio, perguntei-lhe se sabia jogar a algum “ogo de maos” ao
qual me disse que nao conhecia nenhum e que nem tinha por habito jogar. Tentei recordar-me
de alguns que jogava, durante o0 meu tempo de infancia, e ensinei-he por passos como iamos
fazer e a J. ficou logo muito feliz e demonstrou isso através dos sorrisos constantes que
esbocava e quando dizia “gue fixe”. Ao longo do jogo reparei que a J. tinha algumas dificuldades
em mexer com as maos, nao conseguindo muitas das vezes distinguir a esquerda da direita,
como viu que estava a ser dificil e queria mesmo conseguir jogar, levantou-se do cadeirdo e
colocou-se na minha frente. Reparei que a J. ao dar os pequenos passos nao tinha muita forca
nas pernas porque estas tremiam muito. A avé disse logo que ela ia ter muita dificuldade em
conseguir ficar de pé, mas ela disse que queria tentar, e assim foi. Durante alguns minutos
ensinei-lhe alguns jogos, e ela repetia sempre o que eu fazia mesmo quando tinha dificuldades
mostrava que nao queria desistir, dizendo: “outra vez” ou “agora vou conseguir”.

Quando se estava a aproximar a hora do fim do turno, despedi-me da J. e da avd, sendo que
esta Ultima me agradeceu por ter estado ali a brincar com a sua neta e desculpou-se pela falta
de atencao que me deu ao dizer: “Desculpe 14 estar deitada na cama, mas tém sido dias e
horas inesqueciveis, noites que ndo vale a pena falar, de tao longas e tristes. Olho uma centena

de vezes para as horas a espera que a manha chegue”. Ao ouvir estas palavras tranquilizei a
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avé dizendo-lhe que ela normal ela se sentir cansada, porque é uma realidade diferente daquela
gue sempre viveu, mas que tem de ter forca para ultrapassar estes momentos. A avd continuou
a conversa e, sem eu fazer qualquer pergunta disse: “Sabe que eu sou mae e avé. A minha
filha deixou a menina aqui, disse que era muito dificil para ela suportar e ver estas coisas, e eu
néo podia estar em casa a saber que a minha neta podia estar sozinha no Hospital. Por isso
vim, e olhe ... parece que fiquei”. Como estava relacionado, aproveitei e perguntei a avo se a J.
ressentia a falta da mae, se perguntava muitas vezes por ela e como tinha sido a sua adaptacao
a esta realidade. Ela disse-me que a J. ja passava muito tempo com ela, porque a mae se
ausentava constantemente e que, por isso, nem sentiu muita diferenca. Aproveitou também
para me frisar que: “O pai deixou a menina. Nem tenho palavras... Mal soube da doenca, ndo
quis ter de carregar essa responsabilidade. E por isso que a minha filha é uma burra, continua
a querer estar com ele. Esquece-se da filha, da mais prioridade aquele homem. Que néo vale
nada! Ou vale menina? Acha normal?”. Apds ouvir estas palavras, surgiram-me na cabeca uma
série de respostas que poderia dar, mas ao mesmo tempo pensei no papel que estava ali a
desempenhar. Como mediadora, como profissional na area, nao podia deixar que esta senhora
carregasse este peso nos ombros de forma tao dura, que se sentisse tdo abandonada nesta
luta que era da sua neta, da sua filha, mas que agora tinha passado a ser sua também. Por
isto, respondi-lhe: “Compreendo a sua dor. Néo é facil quando a nossa vida da uma volta de
360 graus e nds ndo estamos a espera. Nao é facil ter de desempenhar um papel que na
verdade, ndo é o seu, mas que no fundo o esta a fazer com o maior amor do mundo. Sinto que
estd revoltada...”. Sem me deixar terminar a frase, com a voz mais trémula a avo disse: “Eu
sei, eu sei que ndo é bom estar assim, até mesmo para a menina, mas custa. Tenho de ir
algumas vezes com outros pais 14 fora apanhar ar, e dar uma volta, porque olho para a J. e
comego-me a lembrar das coisas. O que ela esta a passar ndo é nada facil, e os pais deviam
estar ao lado dela. Nao é que me incomode estar eu aqui, mas incomoda-me que a mae esteja
a viver a vida dela no bem bom e ndo queira saber da filha para nada". Prontamente |he disse:
“Olhe que que a J. precisa muito de si, porque segundo me disse 0s pais ndo estao presentes,
entdo a sua presenca € muito importante para ela ter uma rapida recuperacao’, mas a avo
insistiu: “Oh! Eu ndo percebo nada destas coisas... 0s médicos falam comigo, mas nao entendo.
Sei que a minha neta tem um cancro no sangue, ndo sei mais que isso. Custa perceber estas
coisas, os tratamentos, os hordrios para as medicagées... as vezes fico sem paciéncia. £ a J.

nao ajuda, quer sempre as coisas a maneira dela, sempre foi assim, mas aqui ainda tem sido
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pior. Eu ja nem a chamo a atencao, nem me dou ao trabalho, a mae dela que venha para ca e
Ihe dé a educacéo que lhe esta a faltar’. “Ja pensou ter uma conversa com a sua neta? Explicar-
Ihe que agora é a senhora que estd a cuidar dela e que por isso ela tem de lhe obedecer? Claro
que a J. € uma crianca, mas ela ja percebe essas coisas, € é a conversar que tudo se resolve.
Ela também estd numa fase nova e dificil da vida dela, e descarrega as frustracoes nos que lhe
S40 mais queridos, mas isso nao quer dizer que va ser sempre assim. Tem mesmo que lhe
explicar que ela ndo pode perder a educacdo por estar doente, que a doenca nao vai mudar
todos os valores que Ihe foram dados ao longo destes 5 anos de vida" foi esta a resposta que
dei a avo, e senti que depois daquele momento ela se sentiu mais aliviada, disse que ia entrar

para o quarto a sentir-se mais “levezinha”, e isso deixou-me feliz.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Neste turno de intervencdo senti que a minha principal dificuldade foi conseguir perceber qual
era o tipo de relacionamento que a J. tinha com a avo e com a mae, e até que ponto era um
assunto sensivel e do seio familiar, ou se existia & vontade para falarem sobre ele. Uma vez que
a avo mostrou logo o seu desagrado pela mae da J., fazendo-o até diretamente, achei que se
explorasse 0 assunto conseguiria perceber melhor essa realidade. Contudo, iria ter duvidas na
forma como a conversa se poderia desenrolar, e isso era um dos meus maiores receios. No
entanto, no final do turno a prdpria avd sentiu-se a vontade para falar comigo e explorou esse
assunto, sem que fosse questionado. Achei que isto foi um momento muito positivo, denotou-
se que havia uma vontade de falar e querer expor as suas opinides, mas ao mesmo tempo teve
de sentir confianca para o fazer. Ao longo do turno surgiram-me também outras duvidas
relacionadas mais com o comportamento da J. na presenca da avo, uma vez que ela foi dizendo
algumas asneiras durante todo o tempo que estive |3, e em nenhuma vez a avo a repreendeu.
Apercebi-me e era notorio, que o vocabulario da avd ndo era assim muito vasto, e esta também

usava algumas asneiras pelo meio das conversas.

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Quando esta avé me questionou diretamente sobre o comportamento que a sua filha tinha tido
ao abandonar a J. no hospital, fiquei um pouco nervosa, sabia que enquanto mediadora néo

podia dar a minha opinido pessoal € o que o objetivo da conversa seria sempre perceber a avo
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sem me manifestar por nenhum dos lados. Naquele momento, tive de pensar enquanto futura
profissional da area, ndo podendo comprometer o trabalho que estava la a fazer. Sinto que
respondi de forma assertiva e empatica, deixando sempre avo confortavel para falar sobre tudo

que a preocupava.

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Boas energias se alimentam de boas energias. Quanto mais gente de luz existir, menos
escuro o mundo ficard. Faca a sua parte!” — E este um dos meus lemas de vida, e hoje pude
usa-lo na perfeicao, a partir do momento que senti que a J. e a sua avo, tudo o que
precisavam era de mais luz e boas energias na sua vida. Em poucas horas foi possivel fazer a
J. sorrir e fazer com que a sua avé conseguisse ter um tempinho mais para ela, em que

pudesse descansar e sentir-se mais relaxada.
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Apéndice 5 - Diario de bordo n°5

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Quarta, 17 de Janeiro de 2018

Experiéncia/atividade/situagcdo: Turno de intervencao no Hospital do Porto (12h30 as 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

No inicio deste turno, fiz a ronda por todos os quartos, e reparei que num destes estava uma
menina sozinha e perguntei se ela queria companhia, ao qual ela respondeu logo que sim.
Estava sentada no cadeirdo, com um pijama cor de rosa e com um saco de agua quente na
barriga, o que me deixou a pensar que talvez pudesse estar com algumas dores. Quando entrei
mesmo no quarto, percebi que era a J.S. e que ja tinha estado com ela. Comecei por perguntar
0 porqué de ela estar com um saco de agua quente na barriga, e ela disse-me: “Ddi-me tanto a
barriga. Estes tratamentos so fazem dores, que cansaco’. Eu disse-lhe de imediato que ia
passar, e que estas dores todas eram o tratamento a fazer efeito para ela puder ficar curada e
ir para casa. Reparei que a mae da J.S. ndo estava com ela, entdo questionei onde ela tinha
ido e a J.S. disse logo: “Foi I4 fora dar uma volta, sabes que ela também precisa. Faz-lhe bem”.
Sorri de imediato, porque achei muito curioso o facto de uma menina com 5 anos ja ter a
percecdo do que realmente é importante para a mae, e que lhe faz sentir bem. Quando a méae
chegou ao quarto sorriu e disse: “Entdo? Como esta? Veio fazer uma visita a J. outra vez?”,
reparei logo que estava muito satisfeita por me ver ali e expliquei-lhe que durante algum tempo
era capaz de me ver por |3, uma vez que estava a fazer estagio na Associacdo de Pais e Amigos
de Criancas com Cancro. Apds algum tempo a conversarmos sobre coisas triviais, a mae da
J.S. comecou a dizer que estava a ser muito dificil passar ali no hospital tanto tempo, uma vez
gue se encontrava de baixa do trabalho e que o dinheiro que recebia agora era pouco para fazer
face as necessidades que a J.S. estava a passar. Explicou que trabalhava numa fabrica, e que

gostava mesmo muito do que fazia, sendo que os seus colegas de trabalho eram pessoas
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incriveis, e que desde que souberam da doenca da J.S. lhe enviam mensagens a perguntar
como esta a correr tudo. Uma vez que ja estava de baixa a algum tempo, o contacto so podia
ser feito através de redes sociais. Perguntei-lhe: “Porqué que ndo marca um café com esses
seus amigos para por a conversa em dia?’, no qual me respondeu logo: “As minhas amigas as
vezes ainda me ligam e convidam para ir tomar um café, ou ir jantar a algum lado para
espairecer. Mas ndo consigo, é impossivel ter vontade de estar sentada numa esplanada a
conversar, quando a nossa filha esta em casa a sofrer, com dores e afastada de todas as suas
realidades. E mesmo que fosse, que temas ia ter para conversar? Sobre a doenca da minha
filha?”. Expliquei-lhe que entendia o que ela estava a dizer, mas que iria fazer-lhe muito bem
continuar a ter contacto direto com essas amigas, porque isso ia deixa-la mais feliz e que isso
ia ter impacto na sua filha. Podia tentar fazer um exercicio de ir ao café com as amigas, e
naquele espaco de tempo tentar-se focar s6 nas coisas boas, nos momentos bonitos que
sempre passaram juntas, e no quanto era feliz por ter aquelas pessoas consigo numa fase tdo
dificil. A mae ouvia com atencao tudo o que lhe ia dizendo, olhando para a J.S. e segurando-lhe
na mao. “J4 viu como estou? Nem vontade tenho de me arranjar. Todos os dias ando aqui para
a frente e para trds com fato de treino, ndo ha vaidades mesmo. So com a J.S. é que me
preocupo mais e lhe vou comprando uns pijamas bonitos e que ela goste, uma vez que também
esta sempre aqui enfiada" disse-me a mae. Perguntei porqué que nao existia essa vontade de
se vestir de forma diferente, e o que a fazia pensar assim, e a méae respondeu-me: “De um
momento para o outro o que era imporitante deixou de o ser, pensar na cor das unhas ou da
roupa a usar no dia a seguir passaram a ser questées minimalistas quando comparadas a
gravidade da doenca da minha filha que me assombra o presente e compromete o futuro”, Este
& um discurso muito comum de ouvir dos pais quando os filhos estdo hospitalizados, neste
exato momento senti que a mae da J.S. estava com a autoestima em baixo, ndo se preocupando
mesmo com ela. Os cuidadores ndo tém nenhuma autoestima porque, o episoédio de doenca
dos filhos faz com que estes se descuidem e despendam pouco tempo para si. Estes pais
sentem que ao cuidarem mais de si estdo a negligenciar os seus filhos. Tentei mostrar a méae
da J.S. o outro lado da moeda, explicando que se ela conseguisse ter mais autoestima, isso ia
fazer com que se sentisse mais motivada. A J.S. ao perceber que a mae estava mais feliz, ia
sentir-se melhor e a fase da doenca podia ser mais facil de ultrapassar. Pouco tempo depois de
eu estar a fazer mais umas atividades com a J.S., a méae confidenciou que era muito complicado

estar a passar por isto tudo sozinha, uma vez que estava separada do pai da J.S. As coisas ja

122



nao estavam bem entre ambos, e a doenca da J.S. e o tempo que a mae passava com ela no
hospital, s veio dificultar ainda mais as coisas. “E complicado para ambos os pais. Para os
que estdo aqui, e para os que estio em casa. E uma fase dificil, que ndo sabemos quando vai
acabar. E as vezes faltam-nos as forgas... Eu gostava de ir buscar forcas ao meu companheiro.
Mas ele preferiu distanciar-se disto tudo, de mim, da J.S. e desta realidade. Claramente que
ainda estou ressentida por isso” disse a mae da J.S. Perguntei-lhe qual é que ela achava que
tinha sido o principal motivo da separacao, e ela respondeu logo que a vinda da J.S. para o
hospital, e com isso a mae ter de ficar sempre no internamento. “Ha tratamentos que eu tenho
de ficar 1 més seguido aqui no hospital, e os momentos de cumplicidade e intimidade com o
meu ex-marido deixaram de existir. Ele ndo soube lidar com isso” explicou a mae. Posto isto,
tentei perceber como a méae se sentia ao lidar com isso, e se era mais um peso acrescido nos
seus ombros para carregar. Lembrei-lhe novamente da importancia de se sentir bem consigo
propria, e ndo pensar que tudo é culpa sua, mas que as coisas acontecem porque tém de

acontecer, e mais tarde ou mais cedo tudo vai ficar melhor.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“As melhores coisas do mundo estdo no nosso dia a dia. Ao nosso lado. Ou dentro de nds” -

Autor desconhecido
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Apéndice 6 - Diario de bordo n°6

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 23 de Janeiro de 2018

Experiéncia/atividade/situagcdo: Turno de intervencao no Hospital do Porto (12h30 as 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Mais um dia de turno no Hospital do Porto. Mal cheguei, fui espreitar quais eram as criancas
gue estavam nos quartos, e para meu espanto a J.S. ainda continuava internada. Antes de ver
se queria a minha companhia, fui explorar os restantes quartos, na esperanca de encontrar
mais criancas/familias que precisassem de mim. Mas tal, ndo aconteceu, uma vez que 0s
restantes se encontravam a dormir. Achei que era também positivo para mim, continuar a criar
ligacdo com a mae da J.S., porque ela ja tinha desabafado muito comigo e abordado temas
muito importantes relacionados com os cuidadores. Bati a porta e entrei no quarto, a mae
encontrava-se sentada na poltrona a mexer no telemdvel, e a J.S. estava deitada na cama a
ouvir musica no tablet. Depois de tentei perceber como se sentiam hoje, a mae da J.S. fez logo
questdo de dizer que a filha estava de castigo porque tinha tido um comportamento muito mau.
Perguntei a J.S. “Entdo? O que aconteceu para a mae estar a dizer que te portaste mal?’ e ela
respondeu: “Nada. Ndo fiz nada”. Nesse momento, como a porta do quarto estava entreaberta,
a mae da J.S. viu alguém a aproximar-se, chegou perto da porta e disse: “Venha cd. Venha ca
que a J.S. quer falar consigo”. Mal entrou no quarto, a J.S., em tom muito baixo, fez questao
de dizer: “Desculpe. Peco mesmo desculpa”’. Naquele momento fiquei confusa, nao estava a
perceber 0 que se estava a passar e o porqué da J.S. estar a pedir desculpa aquele senhor.
Calculei que fosse um enfermeiro, porque da forma como estava vestido era o que me
aparentava. Nisto, a resposta que a J.S. teve foi: “Nédo faz mal. Sabes que eu so quero o teu
bem, sei que custa, mas isto é para ficares boa rapido. Amanha ja te vais portar melhor, sim?”.

A J.S. acenou com a cabeca, a méae voltou a fazer um pedido de desculpa, e ele acabou por ir
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embora. Antes que eu perguntasse o que quer que fosse, a mae voltou-se para mim e disse:
“Sabe Daniela, a J.S. hoje portou-se muito mal com o fisioterapeuta. Nao estava a ajudar a fazer
0s exercicios, e disse que ele era mau. Eu fiqguei muito triste com ela, ndo pode andar a dizer
€ssas coisas a quem gosta e se preocupa com ela, ndo esta a ser boa menina”. Eu olhei para
a J.S. e disse-lhe: “Entdo J.S.? O que aconteceu? O importante agora é que percebeste que isso
nao se faz, e pediste desculpa. Amanha ja te vais portar muito melhor, que eu sei'. A mae
prontificou-se logo a dizer: “Af vai, vai! Porque aqui ndo ha meninas makeducadas. A educagdo
néo se perdeu so por estar doente. Ficou de castigo durante a manha, e ndo deixei que nenhum
voluntario viesse brincar com ela. Sei que é isso que ela gosta, e entdo teve de ser. E tinha de
pedir desculpa ao fisioterapeuta, se ndo amanha voltava a ndo brincar com os voluntarios”.
Concordei com a mée, senti mesmo que a intervencado dela foi importante, para a J.S. perceber
gue ha limites que nao se podem passar, mesmo estando doente. Sé consegui brincar mais
um bocado com a J.S., porque depois ela adormeceu, senti que estava mesmo muito cansada.
Quando a mée viu que ela estava a dormir disse-me: “E complicado. Também néo gosto de ser
assim para ela, e por de castigo... Mas tem de ser. Se ndo como é que ela aprende? A Daniela
néo esta a ver a minha cara quando ela comegou aos berros a chamar o fisioterapeuta de
“mau” e a pedir para ele ir embora... Eu sei que é doloroso para ela, tentar comegar a ganhar
forca nas pernas novamente, mas assim ndo pode mesmo ser. Isso ndo permito”. Perguntei a
mae se desde que a J.S. estava doente, esta era a primeira vez que tinha ficado de castigo, e a
mae explicou que sim. “Eu sei que os tratamentos sdo agressivos e que também a deixam
irritada, mas isso ndo pode ser desculpa. Eu ndo quero que a minha filha ande ai, a gritar
€omigo e com os outros profissionais, como vejo outros meninos a fazer. Ela tem que falar para
a mae, com educacao. Ainda no outro dia assisti a uma cena, que nem lhe digo... A minha filha
néo tinha hipdtese de me fazer uma dessas! Eu gosto muito da J.S., ela é tudo na minha vida,
mas abusar também néo”. Respondi a mde que era mesmo muito importante ela ter essas
nocdes, uma vez que como cuidadora da J.S., ao estar a reagir assim as atitudes que ela tem,
s6 estd a fazer com que todos os comportamentos venham a melhorar, e a J.S. consiga
distinguir o certo do errado. A méae explicou-me que é assim com a J.S., e com o outro filho, e
nao gosta mesmo que eles percam a educacao, porque ela também sempre teve uma educacao
muito exigente, porque o pai era da GNR e nao deixava que os filhos passassem a linha. “Temos
tido a ajuda dos voluntarios da Associagcao durante a recuperagao e depois nas consultas. Sao

eles que tomam conta dos nossos filhos para termos um pouco de relaxamento, coisa que ao
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longo deste tempo temos tido muito pouco” a mae da J.S. mencionou isto quando explicava a
importancia que os voluntarios tm na vida dela e na da sua filha. “Uma vez que a J.S. ndo
pode sair do quarto, quando chega algum voluntario para brincar com ela, ela delira. E isso
sabe bem...”.

Estava a aproximar-se a minha hora de saida, despedi-me da mae da J.S., passei nos outros
quartos para ver se alguma outra crianca estava acordada, ou se 0s pais precisavam de alguma

coisa e acabei por me ir embora.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Uma vez que ja fazia voluntariado no IPO do Porto, antes de comecar a minha intervencao no
ambito do estagio, ja tinha observado de perto varios cenarios no que diz respeito as criancas
com doencas oncologicas e a interacao que os cuidadores tém com elas. Nunca tinha
acontecido ter visto uma crianca de castigo, por qualquer motivo, os pais sempre foram dizendo
que era muito dificil criar regras e habitos, numa rotina diferente e tdo dolorosa, como era a de
estar com uma doenca. Desde que conheci a mae da J.S, que a achei uma senhora com uma
coragem e determinacao incrivel, pela forma com que ela sempre falou e por tudo aquilo que
fazia pela sua filha. Senti que ao mesmo tempo que ela dava muita educacao a J.S., mas

também lhe explicava o porqué de as coisas estarem a ser assim.

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Quando somos bons para os outros, somos ainda melhores para nds” — Benjamin Franklin
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Apéndice 7 - Diario de bordo n°7

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Segunda, 29 de Janeiro de 2018

Experiéncia/atividade/situacéo: Visita pela Casa da Associacao

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Nesta segunda-feira, a Dra. Antonieta apareceu na nossa sala de trabalho, e disse-me para ir
até la acima conhecer uma nova familia que ja estava na casa a algum tempo e era de Cabo
Verde, mas com a qual eu nunca tinha tido oportunidade de me cruzar. Segui as suas
indicacdes, e no 1° piso da casa encontrei dois meninos muito simpaticos e com um ar muito
amistoso a brincar no chao da sala dos brinquedos. Perguntei como se chamavam, e um deles
respondeu-me: “Eu sou o T., e este é o meu irmao pequeno”. Ao olhar, ndo consegui perceber
qual deles estaria doente, visto que os dois aparentavam estar muito saudaveis, e nem um nem
outro estava sem cabelo. A mae apercebeu-se que tinha chegado alguém a salinha, e dirigiu-se
la para me dizer um ola e explicar que se encontrava na cozinha, porque estava a acabar de
arrumar a cozinha do almoco. Durante o tempo que a méae arrumou a cozinha, estive a montar
alguns puzzles com o T. e o irm&o. Eles nao falavam assim muito, no inicio até estavam um
pouco envergonhados, mas depois com o0 passar do tempo ja davam ideias para outros jogos e
riam-se de tudo aquilo que eu dizia ou fazia. A made pouco tempo depois chegou, e sentou-se
no sofa que tem |a na sala, aproveitei para comecar a meter conversa e perguntei ha quanto
tempo estavam na casa. Esta disse-me que tinham vindo de Cabo Verde para Portugal por
causa dos tratamentos do T., que ndo eram possiveis de ser feitos tao longe: “Nao podiamos
estar a vir e a ir para Ia, foi entdo que a assistente nos falou na possibilidade de ficar nesta casa
para conseguirmos fazer os tratamentos. Eu vim com o T., mas tive de trazer o pequenino

lambém, ndo consegui o deixar 1d". Perguntei se estava a gostar de estar na casa e se sentia
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bem aqui, e mae respondeu-me: “Sim. A Associacédo abriu-nos as portas, tirou-nos um peso de
cima - o ter de pagar renda, dgua, gés. E s6 atravessar o jardim e estamos no IPO. E todos
falamos a mesma linguagem. Quem nos ouve ja sabe o que sentimos. Tornamo-nos uma familia
e para isso contribuem todos os profissionais do IPO. Sem o apoio que nos dao, a forma como
nos recebem, nao sei mesmo
como seria". Naquele momento, o T. interrompeu-nos e trouxe um dos origamis que estava
pousado em cima da mesa da televisao, dizendo: “Que giro mae! Quero ter um assim!” e a
mae respondeu rindo-se: “A mae ndo sabe fazer disso pequenino, se ainda fosse costurar ou
cozinhar ...". Apercebi-me que poderia ser uma 6tima oportunidade para ficar ainda mais tempo
na conversa com aquela mae, se conseguisse lhe proporcionar uma nova aprendizagem, entao
ofereci-me para |lhe ensinar a fazer origamis. A mae aceitou de bom agrado, ficando mesmo
muito contente com essa oportunidade. Fui entdo procurar folhas coloridas para origamis, e
através do meu telemovel coloquei algumas figuras para vermos. A primeira figura escolhida
pela mae para fazer foi a igual a que o seu filho T. tinha gostado, que era a cabeca de um
caozinho. Achei que esta mae se estava a dedicar de uma forma muito bonita, a aprender algo
que lhe poderia ser util para mais tarde fazer para qualquer um dos seus filhos, e comecei a
sentir que a vontade dela falar era alguma, uma vez que também me perguntou quem eu era
e 0 que estava a fazer na casa. Respondi-lhe: “Peco mesmo desculpa! Esqueci-me de me
apresentar ... Eu sou a Daniela, sou aluna da Universidade do Minho e estou a fazer o meu
estdgio aqui na Casa da Associacdo. O meu Mestrado é na drea da Mediacdo Sociofamiliar,
mas o meu plano de intervencdo esta direcionado para os cuidadores, uma vez que quero
analisar de perto de que maneira a doenca oncoldgica das criancas/jovens tem impacto nas
suas vidas". A mae sorriu e disse muito rapidamente: “Acho que percebi mais ou menos o que
me disse..., mas o que lhe posso dizer é que uma doenca destas tem um impacto grande
demais nas nossas vidas". Perguntei o porqué de ela dizer isso, a resposta foi simples: “Porque
muda as nossas rotinas. A doenca interrompe-nos a vida". Ao mesmo tempo que iamos
conversando, a mae do T. aprendia-a a fazer origamis, sendo que passado algum tempo ja
conseguia fazer sem ajuda e mostrava-se muito entusiasmada.

O que retive de toda a conversa:

-0 T. tem uma leucemia, e ja esta a fazer tratamentos no IPO do Porto ha algum tempo, uns
dias encontra-se mais bem-disposto que outros, mas no geral € uma crianca muito animada

para o problema que esta a passar;
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- A mae do T. disse que sentia muitas saudades da terra dela, que em Portugal era tudo muito
diferente. Apesar de ter trazido o seu outro filho consigo, 0 marido e a restante familia estavam
longe e ndo podiam apoiar mais de perto todo o seu sofrimento;

- Espera que o T. recupere rapidamente, apesar de saber que ainda lhe faltam alguns
tratamentos;

- Foi a 17 vez que aprendeu a fazer origamis, gostou muito da experiéncia e espera repetir.

Ofereceu-se para ensinar a costurar, uma vez que algo que domina muito.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

O Uunico contratempo que houve nesta conversa, foi eu me ter esquecido de apresentar e
explicar qual era a minha funcdo na Casa da Associacao. Sinto que quando estou fora do espaco
da casa, tenho mais tendéncia a fazer isso de forma natural. Uma vez que comecei a interagir
com as criancas, quando abordei a mde ndao me recordei que era crucial fazer uma

apresentacdo minha, para que fosse mais facil para ela se sentir a vontade para conversar.

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Esta tudo demasiado pesado. Mas por sermos obrigados a aguentar, acabamos por

descobrir o quéao fortes somos” — Autor desconhecido
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Apéndice 8 - Diario de bordo n°8

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Segunda, 5 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situagdo: Conversa com a mae do Daniel (Casa da Associacao)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

0 dia comecou como uma segunda-feira normal, durante a manha estive a trabalhar no relatorio
de estagio numa das salas reservadas para os estagiarios na Casa da Associacdo. Por volta da
hora do almoco, a minha colega de estagio, imprimiu uns panfletos que ela propria tinha
elaborado com o tema “Guia para uma sessdo de relaxamento”, e pediu-me ajuda para os
dobrar. Quando estavamos a realizar esta tarefa, a Dra. Antonieta apareceu e disse que
podiamos subir até ao piso 1 da casa, onde se encontra a sala de brincar das criancas e a
cozinha, para ver se encontradvamos alguma familia para puder conversar. Ao subir encontramos
de facto a mae de um menino, o D., que sorriu logo que nos viu e disse que se encontrava a
ver desenhos animados porque o filho gostava muito. A Dra. Antonieta apresentou-nos e
mencionou que eramos estagiarias da Associacdo, questionou a méae se estava interessada em
fazer a sessdo de relaxamento, a qual a mae respondeu que sim. Nesse momento, a mae
seguiu com a minha colega para uma sala e eu fiquei a brincar com o D.; As nossas brincadeiras
foram basicamente continuar a ver os desenhos animados, e depois montar alguns puzzles.
Quando a mae do D. chegou, apresentei-me de novo e expliquei qual era 0 meu objetivo de
estagio na Casa da Associacdo, a mae comegou por dizer que o que eu fazia é algo pertinente
nos dias de hoje e que, cada vez mais, os pais se sentem desapoiados no sentido de se sentirem
mais sozinhos e sem alguém com quem possam desabafar. Fiquei a saber toda a historia do
D. até chegar ao IPO do Porto e qual é a sua doenca e a quantidade de tratamentos pelos quais
ainda tem de passar, ao longo de toda a conversa a mae referiu aspetos muito importantes que

VOU passar a mencionar:
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- O D. tem leucemia linfoblastica aguda de células t, segundo a sua mae é uma leucemia muito
comum nas criancas e carateriza-se pelo aumento excessivo do nimero de linfcitos t (globulos
brancos). Antes de dar entrada no IPO do Porto o D. teve no Hospital do Porto em coma
induzido, uma vez que se encontrava muito fragilizado e com bastantes dificuldades em respirar;
- A mae mencionou que as vezes fica “triste” por nao saber tudo sobre o tratamento do filho,
ou seja, quantas sessdes de quimioterapia inclui o tratamento dele, qual é a duracao de cada
ciclo, se existe possibilidade de ter de fazer transplante, entre outras. Confidenciou-me que
sente que o médico do D. muitas vezes oculta estas informacdes, e sé responde quando a méae
o confronta e pede mesmo para saber mais detalhes de tudo o que esta a acontecer. O médico
disse a mae que faz isto porque nao gosta de fazer previsdes, e que o caso do D. é muito
delicado. A mae chegou a dizer-me que “As vezes sinto-me mais revoltada e vou pesquisar na
internet como sdo as coisas, 0 que vai acontecer a seguir, quais sdo os efeitos secundarios.
Porque gostava de perceber mais sobre a doenca do meu filho, para o conseguir ajudar mais”.
No desenrolar deste tema, a méae do D. frisou que muitas vezes sente necessidade de questionar
as outras maes que estdo no IPO do Porto e perceber que tipo de leucemia é que os filhos tém,
sendo que ja teve uma conversa com uma mae de um menino que tem a mesma leucemia do
D. e esta ja sabia o numero de ciclos de quimioterapia que ia fazer, uma vez que a sua médica
ja lhe tinha dito. Foi notavel que o interesse da mae do D. era, somente, saber se o seu filho
iria ter de estar muito mais tempo hospitalizado e que por isso sentia necessidade de estar
atenta a tudo o que a rodeava e tentar perceber sempre mais. Chegou mesmo a dizer-me:
“Partilhei experiéncias com outros pais com problemas de satde variados e complicados (um
mundo que s6 conhece quem por elas passa), mas a verdade das verdades é que nunca conheci
pessoas com lanta forga de acreditar como nesta fase da minha vida”. Questionei: “Acha que
as pessoas que por aqui passam ganham outra forca? Ou acreditam de forma diferente?’ “ Claro
que sim, nem podia ser de outra forma. Somos testados a fodas as horas, sem que nada faca
prever, mas queremos sempre continuar. Nunca baixamos os bracos, e acreditamos....
Acreditamos que os nossos filhos vdo recuperar. Eu acredito” respondeu-me a mae.

Quando falavamos sobre isto, perguntei-lhe se nao se sentia apoiada no IPO do Porto ou na
casa da Associacdo, mas a méae respondeu logo que em nenhum momento disse que nao se
sentia apoiada pelos profissionais, apenas que gostava de ter um acesso mais facil a todas as

informacdes do processo do seu filho. Contudo, sabe que muitas das vezes nao o fazem para
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nao prejudicar a dinamica familiar e, com isso, 0s pais continuarem a sua luta de forma mais
saudavel;

- Perguntei @ mae se gostava de ficar na Casa da Associacao, a mae do D. disse que sim, e que
era um excelente apoio, uma vez que o D. quando ndo tinha que ficar internado e so6 precisava
de ir a consultas, conseguia ficar mais perto do IPO e com isso evitar encargos e custos
adicionais de deslocacéo. Esta mae disse-me que, por vezes, sentia falta de casa e de estar
mais perto da familia: “Custa estar longe do meu marido, ndo estar com a minha familia. Por
néo sermos daqui, ainda custa mais, sentimos que estamos cada vez mais longe”. mas que
esta era uma nova batalha e que iria fazer de tudo para a ultrapassar com sucesso: “Temos
que aceitar, ja passou a fase de dizer que ndo, de ndo aceitar a realidade e o que estd a
acontecer a nossa volta. O mais importante é acreditar que vai ficar tudo bem'”;

- “Este menino para comer é um filme ... Ndo gosta nada da comida do hospital. E é que ndo
come mesmo, acabo sempre por ter de ir 14 fora comprar-lhe qualquer coisa para ele nao ficar
sem fazer as refeigdes”. A nivel de alimentacao é muito complicado o D. ter vontade de comer
a comida de hospital, e isso complica toda a dindmica e faz com que, muitas das vezes, a méae
do D. tenha de ir comprar comida fora e com isso o D. consiga fazer uma refeicéo e ficar com
mais energia. A mae disse-me ainda que tinha pena de ndo puder cozinhar na casa da
Associacao e levar para o D. quando estava em internamento no IPO, é uma das regras de
guem esta alojado na Casa e a mae tem muita pena que assim seja, porque ia facilitar-lhe muito
0 seu dia-a-dia;

- Relativamente ao tempo que passa no IPO do Porto, a mée do D. diz que ha vezes que o
tempo passa a correr, mas ha outras que passa mais devagar e que, nesses momentos, ja
custa muito mais. “Custa-nos quando vemos o nosso filho a sofrer” foi uma das frases que,
mais para o final da conversa, esta mae foi capaz de confidenciar. Denotava-se que dizia isto
com um sorriso no rosto, mas com lagrimas escondidas, como quem soubesse que é uma
realidade que tem de enfrentar, mas que esta a ser muito dificil;

No final da conversa, ja o D. estava a implorar pela a atencdo da mae e a pedir que Ihe fosse
fazer um cha e que queria muito ir a casa-de-banho. Percebeu-se aqui a ligacdo préxima que
tinham, e o D. nao gostava de ficar sem a mae por um minuto que fosse. Durante o tempo que
tive toda a conversa com a mée, a minha colega de estagio ficou a brincar e a entreter o D.,

para que fosse mais facil falarmos a vontade e sem interrupcdes. Despedi-me do D. e da mae,
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fui pela cozinha ver se estava |a mais alguma familia, e voltei depois a minha sala para apontar

algumas informacdes mais importantes no Diario de Bordo.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Neste dia, uma das minhas maiores dificuldades foi-me apresentar a mae do menino que estava
na Casa da Associacdo. Quando a Dra. Antonieta nos apresentou, disse apenas que eramos
estagiarias e explicou que a minha colega era psicologa, mas de mim nao disse mais nada.
Entdo quando eu tive que dizer a mae aquilo que estava a fazer no meu estagio, qual era o
curso que tinha tirado, e os principais objetivos de um mediador, senti-me um pouco receosa,
porque tinha medo que n&do percebesse qual era a minha funcdo. Mas no final, a mae percebeu
tudo muito bem e inclusive frisou que era importante existir pessoas assim na Casa da
Associacao ou até mesmo no IPO do Porto. No momento em que a méae estava a relatar coisas
pelas quais o D. ja tinha passado, e quando mencionou o facto de ser muito dificil para ele
comer as refeicdes do IPO, lembrei-me logo de tudo aquilo que eu também passei quando |a

estava internada e foi um momento mais dificil, para mim.

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Um dos maiores desafios deste dia e nesta conversa, foi conseguir-me distanciar de toda aquela

que tinha sido a minha experiéncia, sem isso me deixar mais triste e/ou comovida.

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“O Universo monta o tabuleiro, mas quem movimenta as pecas somos nos. Se vai ser cheque

mate, contra ou a nosso favor, depende de como vamos jogar” - Wandy Luz
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Apéndice 9 - Diario de bordo n°9

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 6 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencao no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Neste turno, passei por todos os quartos e em alguns deles as criancas estavam sozinhas e nao
gueriam companhia, e outros estavam acompanhados com visitas. Pensei que seria mais um
turno, sem ter qualquer contacto com os cuidadores, até que uma enfermeira me disse para ir
do outro lado da enfermaria, porque estava num dos quartos uma crianca que também tinha
patologia oncologica, e por isso a Associacao podia ter contacto com ela. Mencionou que a mae
dessa menina queria ir almocar, mas gostava que ela ficasse com alguém durante esse tempo.
E assim foi, num quarto grande em que tinha mais ou menos 8 camas, estava uma menina
pequena deitada na cama e ja sem cabelinho nenhum, mal olhei acreditei que fosse ela. E
nesse momento, a mae disse: “0Ola! Vem para ficar com a L.? E que eu tenho mesmo de ir
buscar o almoco, e assim ela ndo fica sozinha", eu respondi que podia ir descansada, que a L.
ia ficar bem entregue. Mal a mae voltou as costas, comecei a interagir com a L. que me contou
que tinha 5 anos, e que estava a fazer tratamentos no Hospital para “ficar boa". Estava muito
divertida e bem-disposta, de sorriso facil e com uma enorme vontade de se rir. Perguntei-he se
queria fazer alguma atividade em concreto, no qual ela me respondeu que queria cortar, mas
que para isso precisava de uma tesoura. Pedi-lhe para esperar, e fui até ao armario da
Associacao e trouxe de la: uma tesoura, papel colorido e glitter. Quando cheguei perto dela,
perguntou-me logo se aquilo tudo era para ela brincar e eu disse que sim. “Uau!! Que fixe, eu
adoro brilhinhos. Podemos pér no papel e depois cortar’. Concordei de imediato com a ideia,
e a L. pediu para fazer alguns desenhos, como por exemplo: coracdes, flores, nuvens...E ela

depois decorava e pintava tudo a seu gosto. Estivemos a fazer esta atividade durante algum
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tempo, e houve momentos em que precisei de exemplificar a L. como se cortava, uma vez que
se denotava alguma dificuldade a nivel de motricidade fina. Sempre que explicava alguma coisa
a L., ela ouvia-me com muita atencao, era uma menina muito atenta e educada; quando
precisava de algo pedia “por favor” e respondia sempre “obrigada”. Algum tempo depois, a
mae chegou e com ela trazia um saco do McDonald's. Pediu logo desculpa pela demora, €
comecou a tirar a comida do saco com alguma pressa, pousando em cima de um tabuleiro que
se encontrava ao lado da cama da L.; Mal a méae chegou a L. disse que tinha muita fome, e que
estava muito contente por comer as batatas fritas preferidas dela. A mae respondeu-lhe logo
que ela nao ia comer so as batatas, que tinha de comer também a carne, porque isso € que ia
fazer com que ela ganhasse defesas para se puder curar do bichinho. Ao mesmo tempo que ia
arrumando tudo, a mae acabou por confidenciar: “Eu sei que ndo devemos, e que estas
comidas ndo fazem bem nenhum ... Mas antes isso, a L. ndo comer nada. Esta quimio que ela
faz agora deixa-a mesmo enjoada, ndo come nada ... e se ndo comer vai ser mais complicado
ultrapassar estes tratamentos”. Respondi & mae que realmente os efeitos secundarios dos
tratamentos sdo muito fortes e evasivos, e para uma crianca tao pequena é ainda mais dificil,
mas que era bom que ela se preocupasse tanto com a filha ao ponto de ir ao exterior comprar
outro tipo de refeicdes. Expliquei-he que ha casos de criancas que 0s pais nao tém
possibilidades para isso, e que ficam muitas vezes sem almocar/jantar porque ndo conseguem
comer a comida do hospital, e ndo ha dinheiro para comprar fora. A mae nao s6 percebeu o
que eu estava a dizer, como ainda respondeu: “Nem me diga nada! J4 vi essas realidades de
perto ... Um menino que ja dividiu o quarto com a L., que a mae nem dinheiro tinha para lhe
comprar os iogurtes. Na altura ela explicou-me que o marido estava desempregado, e com ela
de baixa para conseguir ficar com o filho, o dinheiro era cada vez menos em casa para fazer
face as despesas. Olhe, fiquei doente ... Estas situacées ja sdo duras, depois ainda sabemos
dessas coisas, ainda pior ficamos”. Respondi a mae que era compreensivel que ela ficasse
afetada com estas situacdes, mas que nunca podia deixar que isso a influenciasse ao ponto de
ser ir abaixo e ficar triste, uma vez que a L. precisava muito dela por perto, e bem. “Sonhamos
com uma vida melhor, trabalhamos para isso e, de repente, ficamos sem chao. E ndo se sabe
quanto tudo acaba" disse-me a méae, nunca deixando de sorrir, mesmo quando mencionava 0s
momentos mais duros. “Quando me perguntam como é que eu aguento, eu s6 sei responder
que é a minha filha que me da forca. Ela ainda ontem tinha febre, ficou mais em baixo, mas

diz-me coisas ...eu fico sem palavras. Olhou para mim e disse: “Méae, estou bem. No tenho
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dores”, Como é que a vida de uma crianca de 5 anos pode estar resumida a nao ter dores?”.
Naquele momento, expliquei a mae que era mesmo muito importante que ela se alimentasse
da forca da filha, se fosse para se sentir melhor e ficar bem. Porque para as criancas é tudo
mais facil, a realidade ndo é tao dura na cabeca delas, porque ainda sao ingénuas. Cheguei
mesmo a dizer-lhe: “Quando tudo parecer mais perdido, olhe para o sorriso da sua filha, mesmo
quando ela esta a fazer um tratamento de quimioterapia que lhe custa muito... Se ela consegue
sorrir, a senhora também vai conseguir, tenho a certeza”. A mae concordou, e ao mesmo tempo
gue iamos conversando, a L. ia comendo as batatas fritas de uma forma mesmo feliz,
denotando-se o quao maravilhada estava. A mae continua a arrastar o assunto dizendo: “Néo
deviamos ter de lidar com tanta burocracia, s6 nos tira tempo e energia”. Questionei a que tipo
de burocracia se estava a referir, e ela esclareceu-me dizendo que é muito complicado quando
ha a hospitalizacdo de um filho e existe uma carreira, trabalhos envolvidos, porque depois nao
ha possibilidade de continuar a trabalhar. Ficar de baixa para os pais, reduz significativamente
0 budget mensal deles, sendo que os encargos com uma crianca doente comecam a ficar cada
vez maiores. A L. enquanto estava a ter esta conversa, acabou por comer tudo aquilo que a
mae lhe tinha trazido, e depois levantou-se porque queria ir sozinha a casa de banho. Mostrou
ser uma menina muito autdnoma para a idade, e para a situacao que estava a passar, € a mae
disse-lhe: “Estds a ver meu amor, que bem que almocaste hoje. A continuares assim, vamos
embora mais rapido do que imaginas”. Quando a L. regressou da atividade, pediu-me para jogar
com ela a um jogo novo que ela tinha, e foi isso que ficamos a fazer durante o restante turno,

uma vez que a mae aproveitou para ir também almocar e espairecer um pouco.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Quando a mae da L. saiu para comprar o almoco, pensei que fosse ser dificil ficar com ela,
uma vez que as criancas nao gostam muito quando os cuidadores saem de perto delas. Fiquei
um pouco receosa, mas passado um pouco, a L. ja estava a interagir comigo, e notou-se que

nao era muito dependente da mae, acabando até por ter alguma autonomia.

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)
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Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Some people look for a beautiful place. Others make a place beautiful” — Autor desconhecido
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Apéndice 10 - Diario de bordo n°10

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Quarta, 14 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencao no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Dia 14 de Fevereiro, dia dos Namorados, nos corredores do Hospital era pouca a alusao a este
dia ... Mas quando espreitei para a “Sala Fnac” reparei que havia alguma decoracdo com
coracdes e algumas criancas estavam a pintar desenhos. S6 dois quartos é que estavam
ocupados, num deles estava um menino ja com 16 anos, mas que ndo quis a minha companhia
e preferiu ficar sozinho no computador, no outro quarto voltei a encontrar a J.S. Quando entrei
no quarto, ela sorriu logo mal me viu, reparei que cada vez havia uma proximidade maior entre
nos. A mae tinha saido para ir buscar alguma coisa ao shopping, e eu aproveitei e sentei-me na
cadeira que a J.S. tinha ao lado da sua cama. Comecei por lhe perguntar se sabia que dia era
hoje, ela respondeu logo: “O dia dos namorados. A mae contou-me”. Depois tentei convencé-la
a fazer alguma coisa neste dia diferente, para uma pessoa qualquer a sua escolha, ela disse
que gostava de fazer algo para a sua mae. Olhei para o que tinha perto de mim, e em cima de
uma mesa estava um quadro daqueles em que é possivel construir uma figura/desenho através
de pequenos pins coloridos. Disse-lhe que era capaz de ficar algo diferente se em vez de
desenharmos algo, experimentassemos fazer algo a sua escolha no quadro. A J.S. achou logo
boa ideia e disse que queria fazer um coracao, e flores para a mae. Estivemos entretidas durante
algum tempo com aquela atividade, em que a J.S. ndo mostrou nenhuma dificuldade, nem
qualquer tipo de cansaco. Estava muito entusiasmada, atenta e participativa, indo comentando
algumas vezes situacdes que tinham acontecido nos ultimos dias no hospital. Quando a méae
da J.S. chegou, mal entrou no quarto disse rindo-se: “Estava com a sensacdo que ia encontra-

la por aqui! Néo foi passear com o namorado?’. Respondi logo que ndo, e que tinha achado
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melhor ir até ao hospital para estar com as criancas e familias. A mae retorquiu logo: “E fez
muito bem! Para que queremos 0s homens? SO nos desgracam a vida e nos dao tristezas. Mais
vale estar com pessoas que realmente nos fazem bem, ou com as quais nos sentimos uteis e
valorizados”. Ao mesmo tempo que a méae dizia isto, a J.S. interrompeu-a para lhe mostrar o
que tinha feito para si. A mae agradeceu e abracou logo a filha, sorriu e disse: “/sto € que vale
realmente a pena. S4o estas pequenas coisas que me fazem ficar feliz’. Pouco tempo depois,
a mae da J.S. explicou-me que estava numa situacdo ma com o namorado, porgue ele estava
em casa, mas ndo encontrava trabalho. Ao que parece, ja tinha trabalhado na empresa do pai,
mas nao se conseguia aguentar muito em nenhum lado. “Eu ndo sei o que ele quer da vida.
Néo gosta de nada, nada lhe agrada.... Quer estar sempre a depender financeiramente de uma
mulher? Eu agora ndo o posso ajudar como dantes, ndo ha hipdtese” afirmou a mae. Respondi:
“F essa situacado incomoda-a muito? E esse o tinico problema da relacéo?’. No qual a mae da
J.S. me diz: “Nem sei se é, se ndo é. Temos feito planos, mas vem a doenca e leva-nos o mundo.
Andamos as cabegadas até nos levantarmos, mas aos poucos e com muito esforgo conseguimos
manter algumas coisas, ultrapassar outras. Nesta altura, hd contas que ndo sei como pagar.
Estou sem ordenado ha algum tempo...". Questionei a méae se estava de baixa, e de que forma
é que entdo ia conseguindo pagar as contas e fazer a gestdo de todo um orcamento familiar.
Esta respondeu-me que ja estava de baixa ha algum tempo, mas que conta muito com a ajuda
dos pais, tanto monetariamente como para tomar conta da casa e ficar com o outro filho. A mae
abordou este tema com alguma revolta, mencionando varias vezes que lhe custava pedir ajuda
para as novas rotinas, e que estava a perder a sua propria autonomia. “Que impacto é sente que
a doenca da J.S. tem na forma como levava a vida e na forma como a leva agora?” questionei-
lhe. A resposta foi: “Um impacto muito grande. Sempre tive 0 meu trabalho, fui mée, dona de
casa... Nao gosto de depender dos outros, sinto vergonha em pensar que ndo sou capaz. Os
meus filhos sempre foram as minhas prioridades, e nunca precisei da ajuda de ninguém para
fazer as minbhas coisas. E era assim que me sentia bem, tinha as minhas rotinas. Agora néo ...
Uma doenga destas transforma-nos. Entramos aqui e a vida desaba. Ndo é s6 a doenga, é tudo
0 que vem associado. Dor, muito sofrimento de impoténcia, deixamos de ser pessoas e
passamos a ser maquinas para conseguir conciliar tudo”. Tentei mostrar a mae que as vezes
queremos carregar o0 mundo nas nossas costas, mas nao € possivel. Temos de parar, pensar e
ver que realmente precisamos de ajuda. Expliquei-lhe que era normal, num momento € numa

fase dificil como esta, que ela precisasse de ajuda... Que recorresse a sua familia para a auxiliar
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nas coisas do quotidiano, que isso ndo devia fazer com que ela se sentisse menos mae, nem
menos mulher. Devemos ser capazes de nos saber adaptar a novas situacoes, e ter a coragem
de aceitar ajuda. “Sim, coragem. Aprender a pedir ajuda quando necessario é um ato de
humildade e coragem. O apoio das outras pessoas vai sempre nos fortalecer, aumentar as
nossas hipoteses de vencer os obstaculos. Ndo devemos ter vergonha disso...” disse-lhe. A mae
da J.S. esbocou um pequeno sorriso e disse: “As vezes sd precisamos de assentar mesmo as
ideias... E de ajuda para escolher o melhor caminho. Obrigada por estas palavras’. Terminei o
turno, com a mae da J.S. e a J.S., as trés a fazer desenhos e muitos coracoes de formas

diferentes, como forma de “festejar” aquele dia de uma maneira diferente.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“A felicidade é perceber que vocé tem muitas coisas que o dinheiro ndo pode comprar”. —

Autor desconhecido
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Apéndice 11 - Diario de bordo n°11

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 20 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencao no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Neste turno de intervencao, nao havia criancas no servico.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia
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Apéndice 12 - Diario de bordo n°12

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Segunda, 26 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situagdo: Conversa com a mae da Rafaela (Casa da Associacao)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

A Dra. Antonieta veio-me avisar que a Associacao tinha acolhido uma nova familia, e que quando
eu quisesse ja poderia ver onde é que elas se encontravam e tentar falar tanto com a mae,
como com a menina. Explicou-me que ja era uma adolescente, e que por isso poderia ainda
estar na fase da negacao. Subi ao 1° piso, e quando cheguei la pressenti que estivesse alguém
na cozinha, entrei e estava uma senhora a cozinhar. Apresentei-me, e perguntei onde se
encontrava a sua filha, na qual ela me respondeu que estava na sala de refeicdes a almocar.
Cheguei a sala das refeicdes, e vi uma menina sentada a comer, e sentei-me ao lado dela. Voltei
a apresentar-me, e perguntei como € que ela se chamava e que idade tinha. Fiquei a saber que
tinha 15 anos, e que era de Moncao. No inicio parecia estar um bocado mais envergonhada,
mas depois foi respondendo sempre as minhas perguntas com simpatia enquanto almocava.
Aproveitei para lhe perguntar ha quanto tempo é que ela estava na casa da Associacéo, e ela
disse-me que era nova e que so ha pouco tempo |lhe tinham diagnosticado o problema de saude.
“Disseram-me que tinha um linfoma de Hodking e que ia ter de fazer os tratamentos no Porto.
Fiquei logo triste por ir para tao longe”. Enquanto dizia isso, explicou que o que a deixava pior
era saber que ia ficar longe dos amigos e ndo puder continuar a ir as aulas. Expliquei-he que
poderia continuar a falar com os amigos a distancia, e que para as aulas também iria encontrar
uma solucao, uma vez que no IPO existe uma professora que continua a ajudar os alunos no
que eles precisem. A R. disse-me: “Sim... Mas ndo é bem a mesma coisa, gostava muito de
estar com eles nos intervalos. Tenho amigas que gosto mesmo muito, e sei que vai ser

complicado me virem visitar’. Disse que percebia o que ela estava a dizer, mas para nao se
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preocupar com isso porque depois também ia conseguir ir a casa e nesses momentos
aproveitava para estar com os amigos e matar as saudades todas. Durante alguns minutos, a
R. aproveitou e teve a explicar-me como funcionava a dindmica da casa para quem estava la
hospedado, falou do mapa de tarefas que todas as familias tinham que obedecer, assim como
0 horario para frequentar determinados espacos da casa. Consegui reparar que a R. se estava
a comecar a ambientar, e que ndo desgostava do sitio que iria ter de viver nos proximos tempos,
indo s6 mencionado as saudades que iria sentir da sua familia. Passado algum tempo, a méae
da R. sentou-se ao nosso lado na mesa, e perguntou o que é que ja tinhamos estado ali a
conversar. Eu expliquei a mae que a R. ja nos tinha contado qual era o seu problema de saude,
e que para ela o mau disso tudo era nao estar proxima das pessoas que mais gostava. A méae
respondeu: “Claro que entendo a minha filha... E combinado. Somos de Moncéo, néo sei se ela
ja lhe disse! Nunca tinha vindo ao Porto, foi a primeira vez, e teve que ser logo desta forma’.
Perguntei se a R. era filha unica, ou se tinha mais irmaos, e a mae disse que tinha mais 2 filhos
em casa que estavam com o pai: “Isto custa... Eles estarem t4o longe de nds”. Expliquei a8 mae
e a R. que a distancia iria ser sempre um problema durante todo o tempo que ela estivesse em
tratamento, mas que nao podiam deixar que isso as afetasse e que tinham de conseguir ser
fortes em todos esses momentos que sentissem saudades mais apertadas. “Sei que para quem
esta desse lado é mais dificil, compreendo que seja tudo uma novidade e que ainda nao esteja
preparada para o que vem ai. Mas so quero que saiba, que vai puder contar com a ajuda de
todos os profissionais tanto da Casa da Associacdo como do IPO" disse-lhe. A mae disse que
ainda tinha algumas preocupacdes sobre a doenca, que a R. sé tinha feito alguns exames e
ainda nem sequer tinha comecado os tratamentos, e que era dificil entender muitas das coisas
que ela iria ter de passar: “0Os médicos falam como se nds percebéssemos do assunto. Dizem-
nos que vao dar esta ou aquela medicacdo, mas nés ndo conhecemos, ndo sabemos nada.
Limitamo-nos a acenar com a cabeca, e a deixar estar. Porque sdo eles os profissionais, ndo
nds”. Ainda havia um certo desconhecimento sobre a doenca que a filha tinha, mas ao mesmo
tempo muito interesse em tentar perceber tudo e um respeito por todos os profissionais. “Tem
sido importante comunicar com outras pessoas, partilhar os nossos anseios, temores e
expectativas com os pais de outros meninos e meninas. Aqui na casa temos essa possibilidade,
Jja nos cruzamos com outras familias e isso é bom”. Aproveitei para dizer a mae que isso era
muito bom, que € importante que os cuidadores se consigam auxiliar e apoiar uns aos outros,

mas para nunca se esquecer que “cada caso, € um caso”. Ao longo da conversa a méae
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mencionou a importancia da Casa da Associacao, e o quanto isso iria ser uma mais valia para
ela e para a sua filha, uma vez que eram de tao longe e iria ficar complicado estar sempre a

fazer viagens tdo cansativas. Passado um pouco, deixei a R. e a mae a vontade, para que

pudessem descansar e voltei para a minha sala.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia
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Apéndice 13 - Diario de bordo n°13

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Quarta, 28 de Fevereiro de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencao no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Neste turno de intervencao, ndo havia criancas/familias no servico com as quais fosse possivel

interagir.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“A felicidade sé tem sentido quando é partilhada”
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Apéndice 14 - Diario de bordo n°14

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Segunda,5 de Marco de 2018

Experiéncia/atividade/situa¢do: Conversa com a Rafaela e mae na Casa da Associacdo - Porto

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Subi ao 1° piso da casa da Associacao, para ver se estava por la alguma familia e encontrei
novamente a R. e a sua mae. A mae estava a arrumar a cozinha, e a R. estava na sala dos
brinquedos a ver televisao. Perguntei-lhe como tinha passado, entretanto os ultimos dias, no
qual ela me respondeu que “mais ou menos”, mas que até nao se estava a sentir muito mal,
contudo ja tinha comecado os tratamentos. A R. convidou-me para ficar a assistir televisdo com
ela, enquanto a mée acabava de arrumar a cozinha, e eu sugeri-lhe que fizemos algo diferente.
Fomos entédo a sala dos adolescentes, e a R. escolheu um jogo para nos entretermos durante
aquele tempo. O jogo que ela escolheu foi o0 Jenga. Este jogo consiste em remover blocos de
uma torre, equilibrando-os em cima, criando uma estrutura cada vez maior e mais instavel a
medida que o jogo progride. Estava a ser muito divertido, e aproveitei aquele momento para a
R. usufruir s6 da minha companhia, nao lhe fazendo muitas questdes deixando apenas que
aproveitassemos o tempo. Passado algum tempo a mae chegou a sala, e sentou-se num sofa
a observar-nos enquanto sorria. Convidei a mae para se juntar a nés, e jogar também um
bocadinho aquele jogo, e ela aceitou de muito bom agrado, mencionando mesmo: “Acho que
nao sei jogar a isto. Mas vamos la ver'. Durante mais de meia hora, estivemos a fazer aquela
atividade, umas vezes ganhou a R., outras e eu e até a made que nao sabia jogar muito bem,
conseguiu vencer uma vez. Passado algum tempo a R. foi até a casa de banho e a mée ficou
comigo na sala. Notei que ela queria falar, e perguntei como tinha passado estes dias, e ela
disse-me: “A Rafaela j& comegou os tratamentos ... Eu fico preocupada com ela, ndo gosto de

a ver tao em baixo. Isso deixa-me em baixo a mim também...”. Ouvi com atencao tudo o que
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dizia, mas expliquei que era normal com o passar do tempo que ela fosse ficando mais em
baixo, porgue o0s tratamentos sdo muito agressivos e dolorosos. “O humor dela ndo é o mesmo,
fica maldisposta e responde-me torto as vezes” confessou a mae. Disse-lhe para ndo deixar que
isso fosse uma constante, e que da proxima vez que voltasse a acontecer para explicar a R. que
ficava triste quando essas situacdes aconteciam, que a R. ja tinha idade para perceber e talvez
nao voltasse a repetir. “Quando a R. chegou ao IPO no sabia para o que vinha. A verdade é
que ninguém sabe, quando se recebe uma noticia destas. J4 basta a doenca, a distancia, quanto
mais ndo podermos matar saudades. A doenca mudou tudo, tivemos de nos adaptar, mas do
que a R. precisa mais é da familia. Tentamos resolver isso diariamente com as conversas,
refeicdes e momentos que passamos uns com os outros através da internet” a mae disse-me
isto com as lagrimas nos olhos, notando-se que estava a sentir muita dor. S6 conseguimos
conversar durante mais ou menos 10 minutos, porque, entretanto, chegou a R., e a mae calou-
se e ndo se mostrou muito a vontade em falar destas coisas com ela presente. Fiquei com elas,
mais um pouco, eu e a R. aproveitamos para jogar um jogo na playstation. Quando estava a ir
para baixo, disse a mae da R. que me podia procurar sempre que precisasse, nem que fosse

para desabafar ou partilhar algo comigo.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia
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Apéndice 15 - Diario de bordo n°15

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 21 de Marco de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencéo no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Cheguei ao turno, e encontrei a mae da J. que me disse logo que estava de saida, que sé tinha
passado pelo Hospital para a J. fazer o penso e um antibidtico. Nesse momento, disse a méae
gue era muito bom sinal e pedi para ver a J. porque queria dar-lhe um beijinho. Quando cheguei
ao quarto, a J. estava muito bem-disposta e ja se denotava algumas diferencas fisicas desde a
ultima vez que a tinha visto, uma vez que o seu cabelo ja tinha crescido e o seu corpo
desinchado de todos os tratamentos que tinha feito. Perguntei-lhe como se sentia, e ela disse
gue muito bem e que ja tinha brincado imenso em casa, nao tendo saudades nenhumas do
Hospital. Durante aquele tempo a enfermeira estava-lhe a fazer o penso, e também foi uma
forma de ela descontrair mais facilmente, porque estava entretida a responder-me e a falar
comigo que nem se apercebia das dores que poderia sentir. Quando ja estava a sair do quarto,
perguntei-lhe se ja tinha “matado” as saudades do irmao, e ela disse-me que sim e que até ja
tinham feito muitos desenhos juntos. Lembrei-me de Ihe fazer esta pergunta, uma vez que ela
durante todas as visitas que lhe fiz, falava muito sobre o irmdo e o cédo, e as saudades que
sentia de casa. No final, a mae da J. disse-me para ir visitar o quarto do B., porque ele durante
o dia ja tinha manifestado interesse em jogar as cartas com alguém, e era por isso uma boa
oportunidade. Como a minha colega de estagio, nao tinha mais nenhum quarto para ir visitar,
decidimos ir as duas juntas bater a porta do quarto do B. e perguntar se queria companhia para

brincar ou jogar a alguma coisa. Quando bati & porta, ele respondeu-me logo que queria jogar

as cartas e disse para entrarmos. Antes de vestir a respetiva bata e calcar as luvas, fui buscar
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um baralho de cartas desinfetado ao armario da Associacdo. Como ndo havia cartas normais,
escolhi o UNO, mas, quando cheguei perto dele, perguntei-he se havia algum problema e se
gueria na mesma jogar com estas cartas. Ele disse que sim, e pediu a mae (que se encontrava
de saida para ir tomar café) para lhe arranjar a cama, puxando-o0 mais para cima, e colocando
umas almofadas nas suas pernas. Quando a mae lhe estava a fazer isso, o B. gritou muito alto
e disse que tinha dores muito grandes cada vez que lhe tocavam, a mae acalmou-o e disse
mesmo: “Pronto, ja passou. N&o precisas ficar assim, agora eu vou Ia fora e tu ficas aqui com
as meninas”. Assim gue a méae voltou as costas, notei que o B. nao tinha muita mobilidade nos
membros superiores, entao ndo estava a perceber como ia ser possivel jogar as cartas assim,
uma vez que ele ndo ia conseguir mexer as maos. Senti que perguntar-lhe diretamente isso
podia ser dificil, e obter uma resposta pouco agradavel da outra parte, por isso esperei que
fosse ele a dizer como iamos proceder ao jogo. E assim foi, enquanto estava a pensar em todas
estas possibilidades, o B. disse “Vamos comecar, podes dar as cartas?'. Eu dei as cartas, e
guando Ihe tentei pér nas maos, as cartas cairam todas porque ele nao tinha forca para segurar,
e ai eu disse-lhe: “Como queres fazer? Onde queres que eu coloque as tuas cartas?' ao qual
ele me respondeu: “Ndo sei, estou a ver que assim nao vou conseguir jogar. Nao consigo
segurar nas cartas’. No momento que dizia isso a sua cara ficou mais triste, os seus olhos
encheram-se de lagrimas e o0 ambiente ficou mais tenso, nem a minha colega conseguiu proferir
uma palavra. Eu nao queria que aquele fosse um momento mau e triste para o B., 0 nosso
objetivo ali era fazé-lo sorrir e tornar o dia dele mais bonito, e eu senti que tinha de o conseguir
fazer. Posto isto, reagi com normalidade, e disse-lhe: “Esta bem. Vamos jogar de outra maneira,
tu ficas com a Samantha (colega de estdgio) e jogam os dois contra mim, assim ela pode
segurar nas tuas cartas e tu escolhes o que queres jogar. O que achas da ideia?’. Pensei mesmo
que o B. ia concordar com a minha sugestao, e que ia ser assim que conseguiriamos jogar
todos as cartas, e fazer algo que ele queria tanto. Mas isso nao aconteceu, o B. disse que nao,
gue queria que todos jogassemos e que fosse mesmo uma competicdo, que ao fazer assim
“nao ia ter piada nenhuma”. A verdade é que me comecaram a faltar formas de contornar o
problema, ja ndo sabia o que lhe ia dizer, mas também nao queria desistir, nem queria que ele
se sentisse mal ou “inutil” porque ndo conseguir segurar numas simples cartas. A minha reacéo
foi novamente dizer-lhe que percebia o que ele queria dizer, e a unica forma de mudarmos isso
era esperarmos que a mae dele chegasse e assim jogavamos em equipa, ja conseguiamos

competir na mesma e o B. ia ter a ajuda da mae para segurar nas cartas. No momento que eu
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disse isto, ele disse que sim e denotou-se no rosto dele uma postura mais benevolente para
com toda a situacao, nao levantando problemas nem questionando mais nada. Pouco tempo
depois, a mae do B. chegou e explicamos como iamos fazer para jogar ao UNO, e nesse
momento o B. disse: “Jd ndo quero jogar as cartas, ndo podemos jogar a outra coisa? Acho que
quero jogar ao jogo das palavras’. A mae nesse momento respondeu logo: “Néo se admirem,
ele é mesmo assim, farta-se muito rdpido das coisas”. Eu ndo sabia que jogo das palavras era
0 que ele estava a falar, e depois de lhe perguntar fiquei a saber que era o famoso jogo do
“STOP” em que cada pessoa tem que escrever palavras numa série de categorias, comecadas
sempre pela mesma inicial. Gostei muito da ideia, mas fiquei desde logo intrigada, entdo se o
B. nao conseguia mexer as maos, como ia fazer para escrever? Sai do quarto e fui ao armario
da Associacdo buscar material, e mal cheguei ao quarto ele disse: “A minha mae vai jogar
também e escreve as minhas palavras’. Entdo ai, tudo fez mais sentido, e percebi como ele
queria fazer. Eu e a minha colega ficamos na mesma equipa, para ser mais justo, e comecei a
perceber que o B. estava a ter dificuldades para dizer a mae as palavras, parecia mesmo que
nao estava a conseguir. Com algum esforco, fizemos algumas rodadas deste jogo, mas o B.
apresentou muitas limitacdes em coisas mesmo simples, o que eu nao estava a entender o
porqué de acontecer. No final deste jogo, o B. pediu para que lhe lesse uma histdria, mas a
mae disse logo que ele estava sempre a pedir-lhe para ler a mesma historia, e que agora se
quisesse realmente que eu lhe lesse uma teria de escolher algo diferente. Ele desistiu logo da
ideia, e deu de seguida outra dizendo: “Vamos jogar aquele jogo que tu dizes uma palavra, eu
digo outra, depois ela outra e sempre assim até alguém se enganar’. Eu disse que aquele jogo
era muito divertido, mas que para isso tinhamos de escolher uma categoria para dizermos
sempre palavras dessa mesma categoria. Naquele momento o B. pensou e respondeu-me que
nao, que nao era preciso, era so dizer as palavras. Como nado estava a entender voltei a insistir
e disse-lhe que se nao tivessemos uma categoria, pelo menos ter uma letra para todas as
palavras comecarem com essa letra. Ele voltou-me a responder que nao, e que apenas queria
dizer palavras, sem regras. Naguele momento custou-me muito perceber como um menino de
12 anos, queria fazer um jogo que nado tinha sentido nenhum, sem objetivos, sem regras.
Contudo, respeitei a sua vontade e assim fizemos o jogo, apesar de ter durado muito pouco
tempo porque ele voltou-se a cansar muito rapido e preferiu mudar para outro. De seguida
fizemos mimica, e este jogo ja durou muito mais tempo, e fomos rodando entre todos os que

estdvamos no quarto (eu, a minha colega de estagio e o B.). Pouco tempo depois, a mae do B.
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voltou ao quarto e nesse momento ele disse-lhe que queria muito beber um cha e pediu a mae
para lhe ir buscar um. Entretanto, entrou o irmao mais velho do B. no quarto e ele ficou muito
feliz quando o viu, eu pedi para me apresentar e ele fé-lo com muito agrado, perguntando se
nao queria jogar também connosco a mimica. O irmao disse que ndo, que preferia ficar a assistir
e foi 0 que aconteceu. Quando a mé&e voltou, o B. queria muito beber o cha, mas a mae disse
para esperar porque o cha estava muito quente, ele voltou a insistir que queria e mae levou-lhe
a chavena e no momento que ele provou, disse logo: “Esta muito quente! Ndo quero! Podes
pousar e bebo mais daqui a bocado”. A forma como o B. proferiu estas palavras foi um pouco
dura e bruta, mas a made manteve sempre a calma e foi muito compreensiva com ele naquele
momento, respeitando a sua vontade e nao questionando mais nada. Passado algum tempo,
chegou também o pai do B. e foi recebido com muitos sorrisos pelo filho, denotando-se uma
cumplicidade muito grande entre ambos. Senti que aquele era 0 momento certo para nos
ausentarmos, uma vez que o B. devia usufruir da companhia de todos os que o foram visitar,
sendo que na despedida o B. foi muito simpatico, assim como os pais, que agradeceram o
tempo que estivemos a.

No final da visita, quando sai do quarto, aproveitei que a mae também foi a casa de banho para
trocar algumas palavras com ela. No inicio ela mencionou a importancia destes momentos,
uma vez que por muitas vezes os pais estao tao cansados e saturados que ja nao conseguem
interagir e ser dinamicos como as pessoas externas fazem. Ao longo do discurso a mae disse
qgue se sentia mesmo muito desgastada, uma vez que ja esta no Hospital ha muitos meses
seguidos, sem ter oportunidade de ter outra rotina, e vivenciar outros momentos. Mencionando
mesmo que: “E dificil estar constantemente a ver os nossos filhos a sofrer e ndo puder fazer
nada para mudar isso. Acaba por ser um cansago psicolégico muito grande, em que todas as
ajudas servem de forcas para ultrapassar estes momentos”. No final desta frase, fez logo a
ponte para a situacdo que se passou dentro do quarto relativamente ao cha, e disse: “A menina
viu que eu lhe disse que o chd ia estar muito quente, mas mesmo assim ele quis. E depois
respondeu-me como se eu tivesse a culpa. Isto é algo que acontece diariamente, é em nds pais
que eles descarregam as dores e frustracées. Mas nés também temos as nossas, e vamos
descontar em quem? Nos profissionais de satide? Nio pode ser. E dificil, tem sido dificil, mas
uma pessoa ndo quer estar aqui preocupada a dar-lhe regras e a ser dura, porque nao vale a
pena. Duro ja é o momento que eles passam!’. Neste momento eu questionei a méae, se sentia

que era mais benevolente com o B. por ele estar a passar por este periodo de doenca, ou se
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anteriormente ja tinha esta postura. A mae disse que nao, que sempre foi uma mae muito
rigorosa, muito severa no que diz respeito a educacdo dos filhos, mas que este nao era o
momento certo para permanecer assim. Mas, no entanto, frisou que nunca deixaria que o filho
lhe faltasse ao respeito ou fosse mal-educado com alguém, mas que facilita ao nivel das
respostas e da forma como ele lhe fala, uma vez que a medicacdo também tem efeitos de
irritabilidade, e que sente que ele também nao queria ser assim. Chegou mesmo a dizer: “E
nestas coisinhas que precisamos de ajuda, nem sempre sabemos se estamos a fazer o cerlo,
se 0 caminho é para este lado ou para o outro. Era importante existir alguém que falasse
abertamente connosco destas questdes. De vez em quando comentamos entre os pais alguns
assuntos, mas cada um age de determinada maneira, ndo sabemos mesmo qual é a certa”.
Expliquei a mae que era normal que se sentisse assim, uma vez que ninguém esta preparado
para vivenciar algo assim, que nem sempre ela ia fazer o certo, mas que tudo que fizesse ia ser
com o maior amor possivel e preocupacao pelo seu filho. Terminei a conversa referindo que ia
estar sempre disponivel para conversar, e que me iria encontrar mais vezes pelo servico,
podendo ajudala naquilo que precisasse. A mae agradeceu imenso, e voltou a frisar a

importancia que estas conversas tinham, pelo menos para “arejar” a cabeca.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Durante as outas vezes que tinha ido ao Hospital do Porto, o B. ja se encontrava la internado,
mas estava sempre com a porta fechada e nunca queria visitas, exceto da familia (pais e irméao).
Muitas dessas vezes, eu estava no quarto de outras criancas, e ouvia-se constantemente 0 B. a
chorar e a gritar. A mae da J. chegou-me a confidenciar que ele era uma crianca que gritava
muito durante o dia por causa das dores e que os enfermeiros tinham muita dificuldade em
lidar com ele.

Quando me apercebi que ia passar um turno com o B., fiquei apreensiva, porque tinha receio
de nao conseguir lidar bem com o sofrimento dele, uma vez que ele estava sempre cheio de
dores. Nao sabia como ele ia reagir a minha presenca, € ndo queria que o que ja sabia dele
influencia-se 0s momentos que poderiamos vir a passar juntos. Contudo, senti que o turno
correu muito bem e que, apesar de todas as duvidas que me surgiram e algumas situacoes

mais constrangedoras, consegui contornar os obstaculos e proporcionar ao B. momentos felizes
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e divertidos. Sinto é que para os pais terem mais abertura para falarem, é necessario criar uma
maior proximidade com a crianca, uma vez que acabam por me ver depois como uma
facilitadora de relacdes e sentem-se mais a vontade para conversarem sobre as suas

insegurancas e/ou fragilidades.

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Senti que todo este acompanhamento ao B. foi muito desafiante, na medida que tinha de estar
constantemente a desenvolver a minha capacidade de improviso de forma a conseguir
estabelecer uma ligacao proxima com ele, sem que lhe causasse qualquer tipo de sofrimento.
No final, quando pude conversar com a mae, consegui desenvolver ainda mais a escuta ativa,
uma das principais competéncias de um mediador. E importante que exista esta escuta ativa,
para que seja gerada uma maior confianca por parte dos cuidadores em mim, e para também
promover o relacionamento interpessoal. Sinto que consegui desenvolver a empatia, e
certamente que numa préxima oportunidade, a mae do B. ja me ira procurar para continuar a
conversar, tornando assim cada vez mais facil o meu trabalho nos acompanhamentos ao

Hospital.

Registo autobiografico

No inicio deste turno de intervencao, quando voltei a encontrar a J. e a sua mae, senti uma
felicidade enorme por ver que o cabelo dela ja tinha crescido. Naquele momento, parecia que
me estava a imaginar ha 12 anos atras quando vi o0 meu cabelo a crescer depois de todos 0s
tratamentos, e com isso veio o sentimento de um recuperar de uma nova vida. Quando
questionei a J. como se sentia por ter de novo o cabelo dela, ela reagiu com leviandade e disse-
me que normal, referindo mesmo “ndo me importo”. Ao ouvir estas palavras fiquei realmente
espantada, porque nao estava a espera, uma vez que na altura que eu estive doente, nao via a
hora de voltar a ter o meu cabelo e voltar a sentir-me “normal” aos olhos das outras pessoas.
A mae da J. fez questao de |he ir tocar na cabeca e denotava-se a sua felicidade ao olhar para

a filha e para o seu cabelinho novo, o que me fez recordar muito de quando a minha mae me
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disse com toda a felicidade “o teu cabelo j& ests a crescer filha!”. E muito nostalgico recordar
este momento, uma vez que sinto que quando as pessoas passam connosco a nossa dor,
sentem depois mais rapidamente as nossas vitdrias e 0s N0SS0S SUCESSOS.

Relativamente a situacao em que a mae do B. lhe fez as vontades, considero que na altura que
eu estive doente era muito assim também. Os pais, ndo se sentem no “direito” para chamar a
atencao dos filhos, uma vez que a situacado de saide em que se encontram ja é muito fragil por
natureza. Os meus pais sempre me tentaram dar o possivel e impossivel para que eu me
sentisse melhor e conseguisse suportar melhor os tratamentos, mesmo que isso lhes custasse
muito e exigisse mais deles. Senti-me muitas vezes impotente, sem que pudesse fazer nada
para atenuar o meu sofrimento ou as dores que sentia muitas vezes, e era na minha mae que
descarregava, uma vez que ele passava 24 horas do dia comigo e eu considerava que era a
pessoa em que mais confiava naquela fase da minha vida. Mas ao mesmo tempo, era a pessoa
que estava presente sempre que os enfermeiros me faziam o penso e me doia, quando me
davam alguma injecao, ou cada vez que vomitava depois de um tratamento de quimioterapia,
e isso fazia com que eu a visse como uma cumplice de todo aquele sofrimento que eu passava,
e muitas vezes nao percebia o quanto ela sofria também. No meu periodo de hospitalizacao, a
pessoa que eu mais falava, e que mais queria perto, era o meu pai. No inicio do tempo que
estive internada, ele ia visitar-me todos os dias no final do trabalho, chegando muitas vezes
quase em cima do horario do termino da visita, uma vez que a viagem Braga-Porto ainda
ocupava algum tempo. Era nele que eu via um porto de abrigo, uma vez que com ele vinham
lembrancas da minha casa de onde tinha muitas saudades, a minha irméa que nao via ha muito
tempo, mas acima disto tudo: era ele que eu via como o0 meu protetor, a pessoa que nunca

deixaria que me fizessem mal.

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“Se nao te desafia, ndo te transforma” — Autor desconhecido
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Apéndice 16 - Diario de bordo n°16

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Terca, 3 de Abril de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencao no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Conheci a M. no IPO do Porto, através da assistente social da Associacdo que me pediu para ir
com ela fazer-he uma visita ao internamento. A M. tinha dado entrada no IPO h3 relativamente
pouco tempo, e como esta na fase da adolescéncia, sdo poucas as pessoas com guem
consegue conversar e/ou desabafar sobre o que lhe esta a acontecer. Mal entrei no quarto, vi
gue a M. estava deitada na cama, e a mae sentada numa cadeira perto dela. Comecei por me
apresentar, e perguntei também qual era a sua idade e de onde era. A M. tem 16 anos, e das
primeiras coisas que fez questao de dizer foi: “ Fiquei sem vida social desde que cheguei aqui’.
Comecei por explorar este assunto, tentando perceber o que era a vida social para a M., e
porqué que isso era algo que lhe estava a fazer tanta confusao. A M. frisou: “Como me estés a
ver agora, ndo é como eu sempre fui. Esquece. Eu tinha um cabelo mesmo bonito, que adorava.
E agora, tive que cortar e vai-me cair todo”. Expliquei a M. que era um dos efeitos secundarios
do tratamento, mas que depois o cabelo voltava a crescer, e que essa deveria ser uma das
menores preocupacoes. Ela respondia sempre de imediato, cada vez que eu tentava
desvalorizar a situacao, dizendo: “Pois. Se fossem vocés iam perceber. Eu ndo me sinto uma
rapariga bonita assim, e ndo tenho vontade nenhuma de falar com os meus amigos. Nem eles
vao ler vontade alguma de falar comigo, mal vejam como eu estou”. Ao mesmo tempo que dizia
isso, parecia que tentava esconder a emocao com que falava. Disse a M. que o cabelo, e 0
aspeto fisico dela, ndo eram decisivos para ela ter ou ndo amigos. Esclareci que os amigos que
ela ja tinha feito, gostavam dela pela sua personalidade e forma de ser, que o resto seria sempre

apenas um acessorio. A mae ia ouvindo a nossa conversa, e intrometia-se em partes mais
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fundamentais, realcando o que eu dizia e mencionando muitas vezes que a sua filha continuava
linda assim. A M. para mostrar ainda mais a sua revolta e dor pegou no telemdvel e mostrou-
me algumas fotos que tinha com o cabelo mais comprido, e disse-me: “Estas a ver? Esta sou
eu ... sim, podes dizer que 0 meu cabelo era lindo, porque era. Cada vez que me elogiavam,
era do meu cabelo que falavam. Estou mesmo triste, até me faz mal ver isto”. Expliquei a M.
que, realmente, era normal que lhe custasse ver essas coisas, mas que nao € a isso que ela se
deve prender. Isto foi um contratempo que surgiu na vida dela, e o que ela tem e pode fazer de
melhor, é unir esforcos para ultrapassar esta situacdo. Denotei desde logo que a mae da M.
estava muito fragilizada, pelo seu aspeto fisico, mas sobretudo pelas reacdes que ela ia tendo
ao longo do tempo nas nossas conversas. Confidenciou-me que a M. gostava muito de tirar
fotografias e que até tinha uma maquina fotografica profissional, s6 que nos ultimos tempos
nao tem tirado nenhuma fotografia nem deixado que lhe tirem. Perguntei a M. porqué que o
gosto pela fotografia tinha desaparecido, e ela explicou que ndo desapareceu, mas que nao
gosta de como esta a sua imagem agora e prefere nao se ver. Ao mesmo tempo que a estava
a ouvir dizer isto, disse-lhe: “E mesmo importante viveres este momento, como todos os outros,
mesmo sendo menos bom. Vai ser para sempre uma fase da tua vida, e é bonito se mais tarde
tiveres algumas recordacoes de uma fase mais dificil, que tenho a certeza que vais conseguir
ultrapassar”. A M. sé acenou com a cabeca, mas senti que a mensagem tinha sido passada, e
gue esperava que ao menos pudesse refletir mais tarde sobre isso. No final, quando me despedi
dela e da sua méae, e me estava a dirigir para a porta do quarto, a mae acompanhou-me e disse:
“A M. precisa de apoio. A doenca aparece, mas a vida la fora continua. E ninguém imagina o
que se segue a uma noticia destas. Todos dizem que vai passar, mas na verdade, n3o sei o0 que
esperar. E um dia de cada vez”. Consenti, e disse & mae que realmente, era um dia de cada
vez e a Unica coisa que ela poderia fazer € aceitar e acreditar que iria ficar tudo bem, é um

momento de muitas fragilidades, mas o melhor de nos vira sempre ao de cima.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)
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Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacoes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

“A vida nunca tira nada sem dar, e nunca pede nada sem retribuir” — Autor desconhecido
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Apéndice 17 - Diario de bordo n°17

Piario deg Bordo

Nome : Sandra Daniela Silva
Data: Quarta,11 de Abril de 2018

Experiéncia/atividade/situag¢do: Turno de Intervencéo no Hospital do Porto (12h30 - 15h00)

Objetivos de observacao do dia:

Observacao

Neste turno, também nao havia criancas e familias na area de internamento, e para nao ir logo
embora para a casa da Associacao, questionei 0s enfermeiros se ndo havia outro sitio em que
precisassem de algum auxilio/companhia. Disseram-me que num corredor mais a frente,
estavam duas criancas, uma menina e um bebé que nao tinham conseguido quarto na zona da
pediatria, e que podia passar |a para ver se estava tudo bem. Quando cheguei a esses quartos,
deparei-me que uma dessas meninas era a J. e que ja ha algum tempo que nao a via, assim
como a sua mae. Encontravam-se ambas deitadas a dormitar, uma na cama, e outra no
cadeirao. la-me embora, quando a mae da J. se apercebeu da minha presenca, acordou e
perguntou logo se estava tudo bem. Respondi que sim, e questionei o que estava a fazer por
ali, e ela explicou-me que a J. tinha ido fazer um tratamento de quimioterapia em ambulatorio,
mas que daqui a algumas horas ja ia embora. Fiquei logo muito satisfeita com a noticia, porque
geralmente, os tratamentos em ambulatdrio significam melhorias na condicéo fisica da crianca.
A mae da J. perguntou-me também se queria que acordasse a J. para eu falar um bocadinho
com ela, e eu disse-lhe que era melhor ndo porque nao queria estar a incomodar. Mas foi muito
bom ver que a J. ja tinha um aspeto diferente, e denotava-se muitas melhorias. A mae voltou a
frisar a importancia que todas as nossas conversas tiveram para ela, e que foi um processo
muito dificil de adaptacdo, mas com o passar do tempo as coisas foram melhorando. Pediu
ainda para que continuasse o meu trabalho por ali, porque sentia que era mesmo fulcral, para

todas as familias. Agradeci imenso as suas palavras, e disse-lhe que esperava que todas as
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familias e/ou cuidadores, sentissem 0 mesmo que ela. Fui embora, com a certeza, que cada

vez mais estava a fazer um bom trabalho.

Contratempos
(problemas, dificuldades, insegurancas, duvidas...)

Desafios profissionais
(tomadas de decisdo, planos, (re)formulacdes, reflexdes, novos conhecimentos,
mudancas...)

Registo autobiografico

Expressoes e Sentimento(s) do dia

159



	Página 1
	Página 2
	Página 3

