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A Experiéncia da Maternidade no Contexto de Maes com Cancer

Resumo

Esta dissertacdo € composta por dois artigos empiricos escritos a partir de pesquisa
realizada sobre a experiéncia da maternidade e os processos saide-doengca em mulheres
com cancer. O primeiro estudo refere-se a experiéncia de ser mae de filhos em idade
pré-escolar e escolar durante o tratamento para o cancer. O segundo estudo examina a
comunicacdo dessas maes com seus filhos a respeito do seu tratamento e doenga. Foram
entrevistadas 10 maes que estavam realizando tratamento para o cancer ou que O
finalizaram nos ultimos seis meses, em diferentes estdgios da doenga. Ambos os estudos
tiveram delineamento qualitativo exploratdrio. Os instrumentos utilizados para os dois
estudos foram uma ficha de dados sociodemograficos, clinicos e profissionais € um
roteiro de entrevista semiestruturada que versava sobre a experiéncia da maternidade na
situac@o do cancer. As entrevistas foram gravadas em dudio e transcritas na integra. Os
dados foram submetidos a andlise de contetido e analisados em trés etapas: a) leitura
inicial sem julgamentos (“naive”); b) andlise estrutural e categoriza¢do do contetdo; ¢)
interpretacdo critica e discussdo. Dois juizes independentes avaliaram os contetidos da
entrevista. No estudo I, as categorias que emergiram foram: Ser mae com cancer é:
1)Ter medo da morte/recidiva e de deixar o filho; 2)Mudar os valores/sentido da vida
ap6s a doenca; 3)Alterar a rotina da vida familiar/da crianga; 4)Ter sentimentos
conflitantes, ambivalentes/de derrota; 5)Ter dificuldade em atender as necessidades dos
filhos; 6)Lidar com as mudangas nos comportamentos dos filhos e 7)Ter apoio
operacional ou emocional. Os resultados evidenciaram que o tratamento do cancer

trouxe, além do medo da morte, da recidiva e da finitude da vida, comum as pessoas
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com essa doenca, o medo de ndo estar presente no futuro na vida dos seus filhos.
Observou-se que os filhos podem ser um fator motivacdo para que essas maes
enfrentem o tratamento de maneira positiva. No estudo II as seguintes categorias
emergiram a respeito da comunicagdo com o filho sobre o cancer: 1)O cancer foi
revelado ao filho; 2)O céancer ndo foi revelado ao filho (que se dividiu nas
subcategorias: 2.1)Nao revelou ao filho e ndo pretende; 2.2)Nao revelou ao filho, mas
planeja conversar no futuro; 2.3)Nao revelou, mas acredita que o filho saiba da doencga.
Os resultados mostraram que algumas maes revelaram para seus filhos sobre a doenca e
compartilharam com eles sofrimentos e esperancgas, outras se organizaram com registros
de fotos, por exemplo, para informar sobre a situacdo no futuro. Houve aquelas ainda
que pudessem ter dificuldade em falar com o filho sobre a doenga por resisténcia em
aceitar ou medo de fazer a crianca sofrer. Os achados dos estudos podem ser tteis para
aumentar o conhecimento do exercicio da maternidade em situagdo de cancer da mae e
para a compreensdo de estratégias de comunicacdo que favorecam o vinculo mae-filho
em mulheres com céncer.

Palavras-chave: maternidade; mae-filho; experi€ncia; cancer.
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The Maternity Experience and Health-Disease Processes in Women with Cancer

Abstract

This dissertation is composed by two empirical articles written on the research about the
motherhood experience and the health-disease processes in women with cancer. The
first research refers to the experience of being a mother of children in pre-school and
school age while getting the cancer treatment. The second study presents the
communication of these mothers with their children regarding their treatment and their
illness. Ten mothers, who were getting cancer treatment or that had finished it in the last
six months, in different stages of the disease, were interviewed. Both studies had a
qualitative exploratory design. The instruments used were a sociodemographic, clinical
and professional data sheet and a semistructured interview script about the experience
of motherhood in the situation of cancer. The interviews were recorded in audio and
transcribed in full. The data was submitted to content analysis and then analyzed in
three steps: a) initial reading without judgments ("naive"); b) structural analysis and
content categorization; c) critical interpretation and discussion. Two independent judges
evaluated the interview content. On study I, the categories that emerged were: 1)Having
fear of death/relapse and of leaving the child; 2)Change the values/meaning of life after
illness; 3)Changing the routine of family/child life; 4)Having conflicting,
ambivalent/defeating feelings; 5)Having difficulty to meet the needs of the children
6)Dealing with the changes in the behavior of the children; 7)Having operational or
emotional support. The results showed that the treatment of cancer brought, besides fear
of death, relapse and finitude of life, common to people with this disease, the fear of not

being present in the future in the life of their children. It was observed that children can
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be a motivating factor for mothers to follow treatment with engagement. In study II the
following categories emerged regarding communication with the child about cancer:
1)The cancer was revealed to the child; 2)The cancer was not revealed to the child
(which was divided into subcategories: 2.1)She did not reveal it to the child and does
not intend to; 2.2)She did not reveal it to the child, but plans to talk in the future;
2.3)She did not reveal it, but she believes that the child knows about the disease. The
results showed that some mothers revealed to their children about the disease and shared
with them sufferings and hopes, others organized themselves with photo records, for
example, to inform about the situation in the future. There were those who might have
difficulty on talking to their child about the illness by resistance in accepting it or fear
of making the child suffer. The findings of the studies may be useful to increase the
knowledge of motherhood in the situation of mothers with cancer and to understand
communication strategies that favor mother-child bonding in women with cancer.

Keywords: maternity; mother-child; experience; cancer.
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Apresentacio

O tema da maternidade e cancer tem sido retratado na literatura a partir de trés
abordagens distintas: o impacto do cancer na mde para a crianca; o impacto do cancer
infantil para a mde e o impacto do cancer para o exercicio da maternidade da prépria
mae. As duas primeiras abordagens estdo razoavelmente exploradas na literatura, cujo
foco de atengdo € a crianca. A terceira abordagem, do impacto do cancer na mulher para
o exercicio da sua maternidade da made € o aspecto talvez ndo tdo explorado na
literatura, porém ndo menos importante. Enfocar os estudos na mae possibilita ampliar o
conhecimento e a realidade de mulheres em tratamento para o cancer, com filhos aos
seus cuidados, e melhorar a assisténcia a elas sobre questdes de parentalidade e sadde.

O interesse pela temadtica surgiu ao longo da minha trajetéria trabalhando com
maes enfermas cuidando de seus filhos, por ter observado que as mulheres em seus
distintos papeis necessitam de aten¢@o psicoldgica para o enfrentamento do tratamento e
melhora na sua condi¢do de saide. Nesse sentido, compreender a experié€ncia, intengdes
e sentimentos dessas maes sdo de suma relevancia para poder ajudé-las.

O cancer é considerado uma doenca que requer atencdo em saude publica
mundial, pois sua preven¢do e seu controle ndo dependem sé de cirurgias, sessdes de
quimioterapia, radioterapia, hormonioterapia e controle de exames, mas de cuidados da
parte emocional. Nesse sentido, mulheres em tratamento € com criangas aos seus
cuidados constituem um publico relevante para acdes de cuidado, visando a
compreensdo da maternidade durante o tratamento para o cancer € a comunicagdo de
sua doenca a seus filhos.

Adicionalmente, o interesse e curiosidade de compreender como essas maes

lidam com a maternidade, quando estdo doentes, motivou, também, a buscar entender
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como ocorre a revelacdo de sua doenca aos filhos. Diante desse contexto, a presente
pesquisa estd organizada em duas sessdes: a sessdo 1 que compreende um artigo
empirico intitulado “A experi€ncia de ser mae durante o tratamento para o cancer”, no
qual sdo apresentados e discutidos os resultados de um estudo exploratério sobre os
resultados mencionados nessa apresentacao. A sessdo II compreende um artigo empirico
denominado: “Comunicacdo mae-crianga no contexto do céncer: revelar ou ndo
revelar?”, no qual sdo apresentados e discutidos os resultados de um estudo
exploratdrio, que inclui os relatos das maes sobre a forma de revelar ou ndo sobre a
doenca aos filhos, bem como a discussdo desses achados com a literatura. Apds a

apresentacao dos artigos serdo expostas as consideracdes finais da dissertacao.
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Artigo I - A experiéncia de ser mae durante o tratamento para o cancer

Resumo

Buscou-se investigar a experiéncia da maternidade de mulheres com céancer com filhos
em idade pré-escolar e escolar. Foram entrevistadas 10 maes que estavam realizando
tratamento para o cancer ou que o finalizaram nos ultimos seis meses. O estudo teve
delineamento qualitativo exploratorio. Os instrumentos utilizados foram ficha de dados
sociodemogréficos e clinicos e entrevista semiestruturada, gravadas em d&udio e
transcritas na integra. Os dados foram submetidos a analise de conteudo em trés etapas:
a) leitura inicial sem julgamentos (“naive”); b) andlise estrutural e categorizacdo do
conteddo; c) interpretacdo critica e discussdo. Dois juizes independentes avaliaram os
conteddos da entrevista. Os resultados mostraram que o exercicio da maternidade
exacerbou o medo da morte e da recidiva, especialmente pela incerteza de estar presente
na vida dos filhos. Por outro lado, os filhos podem ter sido um fator motivador para
enfrentarem o tratamento. As mulheres demonstraram mudar alguns valores na sua vida,
dando mais valor a qualidade da atencdo e intensidade da relagdo com os filhos. As
participantes revelaram tentativas de manter a rotina da vida dos filhos, apesar do
tratamento. A doencga potencializou seu papel de mae, redefinindo a maternidade de
acordo com a experiéncia de vida de cada uma delas.

Palavras-chave: maternidade; cancer; experiéncia.
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The mother experience during cancer treatment

Abstract

Have been tried to investigate women maternity experience with cancer and pre-scholar,
scholar son. Were interview 10 mothers that have been doing treatment for cancer or
have finished in the last six months. The study had exploratory qualitative lineation. The
used instruments were socio-demographic and clinical data sheet and semi-structured
interview, recorded by audio and fully transcribed. The data were submitted by content
analysis in three steps: a) initial read without judgments (“naive”); b) structure analysis
and content categorization; c) critical interpretation and discussion. Two independent
judges evaluated the interview contents. The results reveal that the maternity exercise
exacerbated the fear of death and relapse, especially for the doubt to be present at son's
life. In the other hand, the sons could be a factor to face the treatment. The women have
shown to change some life value, giving more value for attention quality and intensity
relationship with sons. The participants reveal attempts to keep the life routine, although
the treatment. The disease empowered her role as a mother, changing the maternity per
the life experience of each of them.

Keywords: maternity; cancer; experience.
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Introducao

Ser mde € um dos multiplos papeis que a mulher pode exercer (Campbell-Enns
& Woodgate, 2013). A realidade cotidiana da maternidade impde demandas familiares,
educacionais e laborais, tais como os cuidados da familia, a educagdo dos filhos, o
trabalho e as atividades domésticas (Levandowski, Piccinini, & Lopes, 2008). Exercer a
maternidade pode ser uma experiéncia complexa, pois € sobre os pais e, principalmente
sobre as maes que recaem as maiores responsabilidades e os cuidados das criangas
(Smeha & Cezar, 2011). Contudo, € necessdrio compreender como elas gerem esses
multiplos papéis, enquanto enfermas (Mackenzie, 2014; Ohlen & Holm, 2006).

Quando a mulher com filhos pequenos tem céncer, o impacto da doenga pode
ainda ser exacerbado pelo medo de morrer e deixar as criancas Orfas (Ambrosio &
Santos, 2015). O céancer também esta associado ao medo da morte e tém outras
repercussdes emocionais negativas, tais como ansiedade, desesperanca, culpa e solidao
(Sevil, Ertem, Kavlak, & Coban, 2006). O tratamento para a doenca € invasivo, causa
mudancas na imagem do corpo (p.ex. alopecia, emagrecimento), t€m sérios efeitos
colaterais (p.ex. nduseas e vomitos) (Hartl et al., 2010), impactando na sua qualidade de
vida (Bertan & Castro, 2009). Mesmo quando o tratamento acaba o medo da recidiva é
uma angustia presente (Schmid-Biichi, Halfens, Dassen, & Van den Borne, 2008; Silva
& Santos, 2010).

O tratamento para o cancer na mulher que € mae pode ameacar a estabilidade do
seu papel parental, afetando sua capacidade de cuidar de si e do filho e de manter a
familia unida (Mazzotti, Serrano, Sebastiani, & Marchetti, 2012; Ohlen & Holm, 2006).
Algumas maes lidam com sua doenca como se fosse um evento tempordrio, enquanto
outras agem como se a vida delas e de sua familia pudessem passar por mudangas

importantes de longo prazo (Mazzotti et al., 2012). O evento temporario pode implicar
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em uma forma de enfatizar o cuidado dos filhos na tentativa de protegé-los. As
mudancas podem demonstrar comportamentos para manter o bem-estar das criancas.
Contudo, € necessdrio criar maneiras, tais como dar amparo e proximidade emocional a
elas, para ajudar as maes a lidar com suas relacdes familiares enquanto enfermas em
tratamento para o cancer (Barnes et al., 2000; Mazzotti et al., 2012; Stiffler et al., 2008).

Quando uma mulher, que é mae, fica acometida por uma doenga grave, como o
cancer, ela deve enfrentar a doenga com as implicagcdes que o tratamento gera,
exercendo seu papel de made e cuidadora de seus filhos (Billhult & Segesten, 2003;
Bultmann et al., 2014; Helseth & Ulfseat, 2005). Essas mulheres podem ficar mais
vulneraveis fisica e emocionalmente devido a carga imposta pelos vérios papéis que
exercem junto ao tratamento do cancer (Cho, Yoo, & Hwang, 2015; Elmberger, Bolund,
& Lutzen, 2005). Exercer varios papéis pode gerar conflitos, uma carga mais pesada de
trabalho, necessidade de maior dedicacdo as tarefas e uma excessiva entrega, devido ao
seu estado fisico mais debilitado (Beltrame & Donelli, 2012).

As emocgdes como 0 medo, a raiva e a culpa sdo mencionadas pelas maes quando
experenciam o tratamento de uma doenca cronica e a maternidade conjuntamente
(Bekteshi & Kayser, 2013; Ohlen & Holm, 2006). As maes enfermas podem ter uma
maior aproximacao na relacdo com seus filhos, pode trabalhar as emocdes através da
empatia, presenca sem medo abandono e capacidade de fortalecimento mutuo (Bekteshi
& Kayser, 2013; Billhult & Segesten, 2003; Helseth & Ulfseat, 2005). Dessa forma, as
maes transformaram a experiéncia do tratamento em crescimento emocional, na relacdo
com os filhos (Bekteshi & Kayser, 2013; Elmberger et al., 2005).

Todavia, a mulher com cancer pode ter dificuldade de lidar com os cuidados que
as criancas demandam nas atividades didrias em func¢do de sua debilidade fisica e

emocional (Hoke, 2001; Kim, Ko, & Jun, 2011). Ela pode temer danos ou
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enfraquecimento nas relacdes familiares ora pela redu¢do dos lacos afetivos, ora pelo
afastamento fisico e/ou do vinculo entre eles, afetando as atividades que elas exercem
no dia-dia (Hoke, 2001; Kim et al.,, 2011). O tratamento pode influenciar o
relacionamento entre mae-filho, e afetar a capacidade dela na criacdo de seus filhos
(Cho et al., 2015; Elmberger et al., 2005; Ohlen & Holm, 2006). Elas podem ter um
dilema entre cuidar de si e cuidar de seu filho, especialmente em contextos em que os
cuidados dos filhos pertencem unicamente a mulher (Helseth & Ulfseat, 2005; Kim et
al., 2011).

O diagnéstico do cancer pode precipitar mudangas complexas na identidade da
mulher que é mae (Fisher & O’Connor, 2012). Quando ela € paciente com cancer pode
ter a identidade de alguém enfermo que estd em tratamento e quando ela ¢ uma
sobrevivente uma identidade de superacdo (Fisher & O’Connor, 2012). Algumas maes
podem sentir a necessidade de equilibrar-se entre as demandas do tratamento e das
criancas (Billhult & Segesten, 2003; Helseth & Ulfseat, 2005) e a vontade de ser forte
para enfrentar a doenca e superd-la. Para isso é necessdrio que se disponibilizem mais
cuidados e possibilidades de tratamentos a elas (Clark, Kurinczuk, Lee, & Bhattacharya,
2007; Elmberger et al., 2005).

Considerando o exposto, observa-se que pouco ainda se sabe sobre a temética do
exercicio da maternidade em situacdo de cancer na mae com filhos pequenos. Em vista
disso, o objetivo do presente estudo € investigar a experiéncia da maternidade de
mulheres durante o tratamento do cincer que tenham filhos e idade pré-escolar e

escolar.

Método
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Delineamento

Qualitativo de cardter exploratério (Minayo, 2002), tendo em vista que
proporciona um entendimento aproximado sobre os fatos, ao compreender em
profundidade o significado das acdes humanas a partir das experi€éncias da maternidade

de maes com cancer e proporcionar uma visdo geral do fendmeno a ser estudado.

Participantes

Dez maes que estavam realizando tratamento para o cancer (quimioterapia,
radioterapia ou hormonioterapia) ou que finalizaram o tratamento nos seis meses
anteriores a pesquisa e que possuiam filhos entre um ano e meio e 20 anos. Elas
deveriam ter ao menos um filho até dez anos, critério estabelecido pela OMS para a
definicdo da infancia. A selecdo das participantes ocorreu por conveniéncia entre
aquelas que faziam parte da Liga de Combate ao Cancer de uma cidade do interior do
Rio Grande do Sul. As entrevistas ocorreram de forma individual, na casa das
participantes, durante os meses de mar¢o a maio de 2016, de acordo com a
disponibilidade de hordrio delas. Foram identificadas 12 mulheres para participar da
pesquisa, porém uma delas ndo aceitou participar e a outra foi excluida porque o filho
ainda era bebé. Os dados sociodemogrificos e clinicos das 10 participantes estdao

apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1
Caracterizacdo da Amostra quanto aos Dados Sociodemogrdficos e Clinicos (N=10)
Idade dos
. . Tempo
- filhos Tipo Tratamento para o Estado L
Participante  Idade A A . diagnéstico
(em Cancer Céancer profissional A
cancer
anos)
Cirurgia,
Cancer de radioterapia, Operiria,
Violeta 51 10 e 20 Intestino quimioterapia. aposentada 4 anos
grosso Bolsa de por invalidez
colostomia
Cancer de ..
- Bancaria,
Utero e . .
e Cirurgia, afastada por lanoe5
Rosa 31 1 ovarios, .. . .
. quimioterapia licenca meses
metéstase .
e saide
hepatica
Cancer de . . .
Cirurgia, Operdria,
. 18,10 e mama, .. .
Margarida 35 L quimioterapia, aposentada 3 anos
3 metastase . . . .
radioterapia por invalidez
coluna
A irurgia, erdria,
. Cancer de .C rurgla, Op
Tulipa 43 12e8 quimioterapia, afastada do 8 meses
Mama . ;
hormonioterapia trabalho
Cirurgia,
N uimioterapia, Operdria,
- Cancer de quur P p 2 anos e 5
Dalia 33 6 radioterapia, afastada
Mama . . meses
hormonioterapia, trabalho
medicagdo
. . Trabalha
Céancer de Cirurgia, como
Camélia 42 8e?2 radioterapia, . 5 anos
Pescoco Uimioterania monitora
q P educacional
A Cirurgia, Professora
. Cancer de . : .
Jasmim 46 5 Utero radioterapia, de ensino 4 anos
quimioterapia fundamental
Cancer de . .
mama Cirurgias, lanoe 8
Magnélia 35 2 e radioterapia, Dentista
metastase .. . meses
P quimioterapia
utero
N Cirurgia, Professora
Ao Cancer de . . .
Horténsia 42 9e¢6 quimioterapia, de ensino 5 anos
Mama . .
radioterapia fundamental
Quimioterapi, Vendedora
. ancer de florais Cirurgia auténoma
Flor de Lis 34 9e5 c . C . gia/ ? 5 meses
Mama radioterapia em afastada
agosto/2016 trabalho
Instrumentos

Ficha de dados sociodemogrdficos e clinicos

Utilizada para caracterizar os participantes, incluindo as informagdes como:

idade, sexo, escolaridade, estado civil, data do diagnéstico, diagndstico e tipo de
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tratamento que foi submetido (Apéndice A).

Entrevista semiestruturada

Elaborada para o presente estudo as perguntas versavam sobre a experiéncia da
maternidade e o tratamento do céancer. Foram formuladas questdes norteadoras
referentes as temdticas: experiéncia da maternidade, tratamento do cancer, mudancas na
sua vida, dificuldades, apoio recebido e comunicagdo com a crianga (Apéndice B). Para
o presente artigo foram analisados todos os conteidos que remetiam a experiéncia da
maternidade, e ndo foram analisados os contetidos relativos a comunicacdo da mae com

as criancas sobre a doencga.

Procedimentos éticos

De acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras envolvendo pesquisas
com seres humanos, este estudo considerou todos os cuidados éticos e foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (processo nimero 222/2015, registro no CEP niimero
15/258, emitido no dia 11/12/2015) (Anexo A). Os resultados obtidos serdo devolvidos

a Liga de Combate ao Cancer.

Procedimento de coleta de dados

Realizou-se contato com a Liga de Combate ao Cancer de uma cidade do interior
do RS para apresentar o projeto e solicitar auxilio no recrutamento das participantes.
ApOs o aceite, a presidente da Liga forneceu os contatos (nimeros de telefone e nomes),
a pesquisadora ligou para cada uma, identificou-se, explicou os objetivos do estudo e
agendou entrevista de acordo com a disponibilidade delas. Todas optaram pelo encontro

em suas residéncias, forneceram o endereco e escolheram dia e hordrio da mesma. As
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entrevistas ocorreram durante os meses de marco, abril e maio de 2016.

Na ocasido da entrevista todas as participantes aceitaram integrar o estudo e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo B). As entrevistas
foram conduzidas pela mesma pesquisadora, mestranda em Psicologia, com experiéncia
clinica. O local das entrevistas foi privativo (residéncia), livre da interferéncia de
terceiros, com durag@o aproximada de 30 minutos. Os relatos foram gravados em dudio

e transcritos na integra, respeitando o sigilo e a ndo identificacdo.

Analise de dados

Os dados das entrevistas foram analisados qualitativamente. Foi utilizado o
protocolo COREQ (Consolidate Criteria for reporting qualitative research), um
checklist de 32 itens existente na literatura que visa garantir que os critérios de
qualidade de um artigo cientifico qualitativo que utiliza entrevista ou grupo focal sejam
cumpridos (Tong, Sainsbury, & Craig, 2007). Foram transcritas 04 horas e 30 minutos
de gravacdo.

Foi realizada a anélise de conteido (Hounsgaard, Augustussen, Moller, Bradley,
& Moller, 2013; Laville & Dione, 1999) para identificar semelhangas e peculiaridades
nos relatos das participantes de acordo com a temdtica proposta pelo estudo:
maternidade e tratamento para cancer. Os dados foram submetidos a andlise em trés
etapas: a) leitura inicial sem julgamentos (“naive”); b) andlise estrutural e categorizacao
do conteudo; e c) interpretacao critica e discussdo. Depois de criadas as categorias e
feito treinamento com dois juizes independentes, os mesmos avaliaram os contetdos
das entrevistas e os categorizaram de acordo com as categorias criadas a partir dos
conteddos emergentes, respeitando o critério de saturacdo dos dados. Os juizes foram

pesquisadores com experiéncia em estudos com maternidade e comunica¢do, com larga
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experiéncia na drea clinica. O grau de concordancia entre os juizes foi avaliado através
do indice Kappa. O valor obtido foi de 0,738, que representa uma excelente

concordancia (Perroca & Gaidzinski, 2003).

Resultados
O diagrama de andlise de conteudo apresenta as etapas do processo de categorizacdo

(Figura 1).

Etapa 1: Leitura inicial

(“naive” —{ Ser mie € ter medo da morte

‘ Ser mée é mudar os valores/sentidos da vida apds a doenga

s |

= || Etapa 2: Analise - - — _

% estrutural ‘ Ser mae ¢ alterar a rotina da vida familiar/da crianga ‘

=]

0 ‘ Ser mée ¢ ter sentimentos conflitantes/ambivalentes/derrota ‘

< || Etapa 3: Categorizagio ‘ = - -

2 ‘ Ser mée ¢ ter dificuldade em atender as necessidades ‘

E ‘ Ser mée ¢ ter que lidar com mudangas ‘
Etapa 4: Interpretaggo ‘ Ser mée € ter apoio fisico relacionado a maternidade ‘
critica ‘

“{ Ser mie ¢ ter apoio emocional relacionado & maternidade

Figura 1. Etapas do processo de Andlise de Contetdo.

Considerando os relatos acerca da experiéncia da maternidade e o tratamento do
cancer conjuntamente, foram criadas sete categorias relacionadas ao eixo tematico
central. As categorias e sua respectiva encontram-se na Tabela 2. Por fim da
apresentacdo dos resultados de cada categoria discute-se os achados obtidos de acordo

com a literatura.
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Tabela 2.

Categorias

N°  Categoria Explicagdo

1 Ser mie é ter Medo da  Relatos de contetidos explicitos e/ou implicitos de medo de morrer, como

morte/recidiva e de
deixar o(s) filho(s)

manifestacdo do medo de perder algo, do filho ficar sozinho sem os cuidados
dela e/ou receio da doenca voltar (recidiva). Referem-se aos sentimentos de
medo da morte de ndo estar mais presente na vida do filho.

2 Ser mae € mudar os Relatos com contetidos que remetem as alteragdes nas prioridades da vida da
Valores / sentido da mulher ap6s diagndstico. Essas mudangas podem ter reflexos no seu
vida apds a doenca comportamento, no seu modo de ver a vida e no sentimento em relacdo as

pessoas. Mudangas importantes na sua vida e que refletem no cotidiano com
seus filhos. Alteracdes na rotina didria, na aten¢do, na forma de pensar e fazer
o manejo dos cuidados maternos, bem como os cuidados de si prépria.

3 Ser mie € alterar a Relatos da tentativa de minimizar as alteracdes nas atividades didrias dos
rotina da vida filhos pelas conseqiiéncias da sua doenga. Tentativa de manter o exercicio de
familiar/da crianga seus papéis como mae, esposa e profissional.

4 Ser mae ¢ ter Relatos que incluem a expressdo de sentimentos antagdnicos sobre vivenciar o
sentimentos cancer e a maternidade (forca x fraqueza; alegria x tristeza; felicidade x
conflitantes /derrota/ medo), de vazio, de auséncia, de pertencimento ou dividas de ndo saber se
Ambivalentes haverd forcas para lutar e seguir o tratamento.

5 Ser mae € ter Relatos que incluem como a mae percebe as necessidades do seu filho e/ou o
dificuldade em atender  quando seu filho sofre com a condi¢do de doente da mae. Quando eles
os filhos necessitam de cuidados que ela tem dificuldades para atender ao longo do

tratamento.

6 Ser mie € lidar com Relatos de percep¢des das maes sobre alteracdes nos comportamentos dos
mudangas nos filhos em conseqiiéncia de sua doenca, mengdo as possiveis dificuldades das
comportamentos dos criangas em varios contextos, inclusive no convivio mae-filho.
filhos

7 Ser mae € ter apoio Relatos que abrangem apoio recebido pelas maes, de diversas maneiras de

operacional/emocional

familiares ou amigos.

Categoria 1: Ser mae é ter medo da morte/recidiva e de deixar o(s) filho(s)

Com relagdo a essa categoria observaram-se conteudos relativos ndo s6 ao medo
de morrer pelo cancer de forma explicita, mas também os contetidos que falam desse
tema através do receio de ndo estar presente na vida dos filhos, deixando-os 6rfaos.
Algumas maes, como as participantes Rosa e Jasmim, conseguem expressar esse medo
de maneira bastante clara:

(...) um medo de ndo estar mais aqui para cuidar dessa crianca. Isso eu acho que

€ o principal medo que passa, ndo tem como ndo passar na cabeca de ninguém.

Eu acho que uma mae naturalmente sem ter diagndstico nenhum ji tem esse

medo [de ndo estar presente para cuidar dos filhos], porque tu quer cuidar do teu
filho, isso € um fato. E tu quer dar todo amor e carinho (Rosa).

“Quando eu ganhei o diagndstico, eu pensei o que vai ser dele, seu eu nao tiver

mais aqui? Porque a gente pensa em tudo né. Tu pensa na morte” (Jasmim).
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O temor que se sente da morte pode aumentar as preocupagdes de ndo estar na
vida dos filhos no futuro de deixéd-los 6rfaos de mae (Elmberger et al., 2005; Gibson,
Thomas, Parker, Mayo, & Wetsel, 2014). A incerteza de ndo estar na vida das criancas é
mais que uma preocupagdo constante, pois impacta no receio de ndo compartilhar a
infancia dos filhos se a doenca levar a morte. A preocupacdo dessas maes tem
fundamento, uma vez que elas enfrentam o tratamento de uma doenca grave como o
cancer. Sob esse ponto de vista, € admissivel que essas maes tenham dividas de estar na
vida dos filhos e pensamentos de morte.

A participante Jasmim menciona o medo de a doenga voltar o que também significa o
risco maior de gravidade e de morte:

Mas, depois disso [diagndstico] ndo sei. Parece que a gente faz, pensando ja:

“Ai se acontecer de novo alguma coisa, né”. A gente fica com aquilo, ndo

adianta. Isso, queira ndo queria a gente nunca mais quer passar por isso. Jamais!
Mas, fica aquela coisa (Jasmim).

Conforme alguns autores, mulheres que sdo maes podem expressar maior medo
da recidiva do cancer do que aquelas que ndo sdo (Ares, Lebel, & Bielajew, 2014; Kim
et al., 2011; Lebel, Beattie, Ares, & Bielaje, 2013; Thewes et al., 2013), em especial
aquelas com menos de 50 anos. O medo da recidiva pode aumentar quando as maes tém
filhos, quando ocorre o progresso da doenca e quando fazem a quimioterapia (Mehnert,
Berg, Henrich, & Herschbach, 2009). Essa doenca lembra finitude da vida e isso pode
levar a uma associagdo entre cancer e morte, bem como duividas e os mitos que rodeiam
as crencas de maes e seus familiares (Mosavel, Simon, & Ahmed, 2010). A
preocupacio de que o cancer pode voltar no mesmo 6rgdao ou em outra parte do corpo
tem sido associado a uma variedade de conseqiiéncias negativas, como a diminui¢do da
qualidade de vida (Otto, Szczwsny, Soriano, & Siegel, 2016). Pelo relato da participante

Jasmim, percebe-se 0 medo do futuro incerto e da doenca causar a morte. Nao obstante,
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esse receio desencadeia sentimentos profundos de preocupacdo e medo explicito da
doenca voltar mais severa ou ainda de se agravar e disso aproximar a finitude da vida.

A presenca dos filhos também pode servir para ajudar as maes a vencer o medo
da morte, como no relato a seguir: “No diagndstico eu pensei na morte. Af eu pensei
ndo, ndo posso, nao posso me entregar, tenho que ser firme e forte” (Jasmim). “Eu ndo
quero morrer, eu quero ta aqui pra cuidar da minha filha!” (Rosa).

O cuidar de si pode estar relacionado a um fator externo como filhos e coragem
de enfrentar a doenca, esse comportamento de engajamento pode levar as maes a ter um
melhor efeito psicologico (Vodermaier & Stanton, 2012). O cuidar de si pode afetar o
papel de cuidadora, ao mesmo tempo, pode ser o que gera sua motivagdo e forca para
seguir e continuar o tratamento (Campbell-Enns & Woodgate, 2013). Receber o
diagndstico, fazer o tratamento e ter as repercussdes que tudo isso ocasiona pode ser um
processo doloroso e estressante. No entanto, fatores externos servem de incentivo para

manter o foco e querer vencer a doenga.

Categoria 2: Ser mae ¢ mudar os Valores/sentido da vida apds a doenca

Com respeito a essa categoria, algumas maes relatam que a mudanca de valores
e sentido da vida se reflete em mudangas no comportamento que elas t€m com relagdo a
propria vida, na forma de se dedicar a crianca e ao trabalho, como ilustra as vinhetas:

Antes da doenca tem muitas coisas que eu ndo enxergava. Na minha filha,
muitas coisas que eu ndo observava. Agora, depois da doenca, eu consigo
observar mais coisas, dar mais atencdo pra ela, mais carinho. Antes eu
trabalhava fora, agora eu consigo ficar mais com ela, (siléncio) assim (Dadlia).

Talvez nem é a quantidade do tempo que eu t0 com eles [filhos], mas a
qualidade. Ah, a minha casa td baguncada, ndo quero nem saber! Primeiro eles,
primeiro vou sentar, vou brincar, sabe? Eu vou dar atencdo, depois as outras
coisas. “Ah, eu tenho que tomar banho”. Nao! Primeiro eles, depois o resto. E eu
acho que isso eu ndo fazia antes. Com certeza eu nao fazia (Camélia).
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Pensa assim: “Minha filha vai ter essa idade sé uma vez na vida”. Porque ela é
pequeninha, que eu vou curtir ela. Profissional eu vou ser para o resto da vida.
Eu posso reduzir agora [ritmo de trabalho], ndo € o fim do mundo. A eu vou ter
o resto da vida pra trabalhar se eu quiser (Magnolia).

Os valores se constituem como primordial para a existéncia, pois quando é
concretizado estabelece dimensdao com o ser humano (Frankl, 1989; 1994). Quando ha
uma frustracdo ocorre aumento na busca do prazer com possibilidade de realizacdo de
novos valores, assim, a esséncia do humano estabelece uma conexao mais segura e se
cristaliza em projeto de vida (Frankl, 1989; 1994). Para esse autor os valores sdo
caminhos para a realizacdo de sentido, concebe trés categorias valorativas, onde as
pessoas encontram sentidos para a vida, que sdo: valores criativos, vivenciais e
atitudinais. O criativo significa os atos criativos, a producdo, como o trabalho. Esse
valor € relatado na fala da participante Magndlia, quando menciona a valorizacdo do
trabalho, na profissdo que pode exercer até o resto da vida. O vivencial € quando se
recebe algo do mundo em forma de vivéncias. No relato das participantes € visto esse
valor na convivéncia com os filhos. O atitudinal é a capacidade das pessoas de se
posicionar frente ao sofrimento. Nesse sentido, nas falas dessas participantes, fica
evidente a alteracdo de valores para redefinir novas prioridades, a partir do enfretamento
da doenga, enquanto cuidavam dos filhos. O sentido da vida muda porque € uma
oportunidade de corrigir erros. As maes expressam suas crengas € concepgdes acerca da
prioridade com os filhos, bem como uma reflexdo sobre os valores que as rodeiam,
tornando-os consciente dos significados que permeiam suas vidas. Significados que dao
oportunidade de um novo olhar sobre as pessoas e situacdes. E uma maneira de dar um
novo sentido a vida, quando se enfrenta uma situacdo de enfermidade como o
tratamento para o cancer. Essas mées vao se construindo e se remodelando, através de

suas vivéncias, ora prazerosas, ora com sofrimento (Frankl, 1989; Heidegger, 1990).
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A vivéncia da maternidade junto com o cancer faz com que cada momento com
os filhos sejam vividos de maneira intensa, reforcando a necessidade de aproveitar a
vida com os filhos até nas dificuldades, conforme as falas a seguir:

Entdo ao mesmo tempo eu acho que isso fez com que eu vivesse a minha

maternidade muito intensamente. [...] Porque pra mim era uma coisa muito

intensa sabe, eu sabendo, eu também tinha uma doenca, que eu precisava estar

ai, eu queria ta ai com a minha filha. Entao esse lance da maternidade, eu olhava

pra minha filha e s6 agradecia, e eu queria curtir cada segundo. Cada segundo eu

queria curtir. Eu acho que quando tu sabe da tua doenca tu potencializa o amor,
a curti¢do, o carinho em muito! (Rosa).

Puxa vida, eu me senti, eu tO terceirizando o cuidado dela [filha]. Entdo eu
decidi: “Nao!” Paciéncia... Entdo nds nos organizamos, eu € meu marido. Se eu
ndo tivesse passado pela doenca e pelo tratamento talvez, eu sinto que talvez eu
tivesse um ritmo querendo priorizar mais o trabalho e menos ela (Magndlia).

Acho que os sentimentos ficaram um pouco mais intensos, de curtir. Eu sempre
tive a politica 14 em casa de a gente sempre curtir muito as criancas, assim.
Quando estar com elas, a atencdo ser delas. Isso € desde de que elas nasceram.
Entdo muda um pouco a questao da intensidade (Flor de Lis).

Os valores sao vias para a realiza¢do de sentido na vida, a categoria valorativa
vivencial é quando se recebe algo do mundo em forma de vivéncias (Frankl, 1989;
1994). O diagnéstico do cancer pode encorajar as mulheres a cuidar mais de sua satde e
melhorar o vinculo entre mae-filho proporcionando um efeito positivo em seu
tratamento e na interacdo entre eles (Kim et al., 2011). Os cuidados maternos podem ser
considerados prazerosos em termos de companhia entre mae e filho (Bowlby, 1969).
Segundo esse autor, quando o relacionamento entre mae e filho for continuo ha mais
prazer e identificacdo de sentimentos, o que pode contribuir para a intensidade na
relacdo deles. Percebe-se nos relatos que houve uma mudanca de valores no sentimento
em relacdo as pessoas, mostrando um aumento na intensidade das relacdes familiares.
As participantes t€m vivéncias prazerosas ao se dedicam aos cuidados maternos de uma

maneira mais intensa, junto com o tratamento para o cancer. A mudanca de valores esta
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na medida em que comecaram uma nova dire¢do para suas atitudes em relacdo aos
filhos e ressignificacio da vida, possibilitando novas prioridades e aumento na
intensidade das relagdes familiares.
A vivéncia da maternidade junto com o cincer faz com que novos problemas e
atividades corriqueiras sejam facilmente resolvidos, conforme Horténcia e Rosa:
Eu acho que a gente consegue superar melhor as coisas, porque se tu vai pensar
em algum problema, tu pensa: “Ja foi pior”’. J4 teve momentos piores que tu
conseguiu superar, resolver, situacoes mais delicadas. Quando tem um
probleminha tu pensa: “Nao, se eu naquele estado que eu tava [doente] consegui
resolver, tocar adiante, criar meus filhos, educar eles, mostrar a eles que a gente

pode ser forte. Bom, “hoje em dia qualquer coisinha € pequena em comparacao
aquilo [tratamento] (Horténcia).

“Eu vou te dizer que a partir do momento que eu soube da doenga isso
[atividades corriqueiras] ndo me incomodava, isso tudo se tornou muito pequeno”
(Rosa).

Os valores sao vias para a realizagdo de sentido na vida, a categoria valorativa
atitudinal é a capacidade das pessoas de enfrentar problemas (Frankl, 1989; 1994).
Nesse sentido, as participantes Horténcia e Rosa mostram um novo sentido de enfrentar
os problemas, elas mostram superagdo. O adoecimento e o tratamento para o cancer
alteraram a percepg¢ao delas, dando assim um novo sentido de valor na vida.

Uma mudang¢a muito importante de valores se observa no relato de Magnélia. A
doenca fez com que ela se desse conta que ela deve estar em primeiro lugar na sua vida,
e nao seus filhos, pois s6 assim podera cuida-los:

“Antes pra mim poderia ser uma coisa fim do mundo. Ai meu Deus! Mas pd, eu

descobri que eu tenho que colocar eu em primeiro lugar, né. Pra poder ser uma
boa mae, pra poder ser uma boa profissional, pra poder tudo isso”. (Magndlia)

Algumas maes com cancer podem ter um esfor¢o de ser boa mae, podendo dar

prioridade no cuidado de si para poder cuidar de seus filhos posteriormente (Helseth &
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Ulfsaet, 2005; Semple & McCance, 2010; Visser, Huizinga, Van der Graaf, Hoekstra, &
Hoekstra-Weebers, 2004). Nesse sentido, a participante revela que € necessdrio se
cuidar, tratar de sua sadde, para depois cuidar de sua filha. A mudancga de valor estd na

prioridade que d4 pra si e sua satde. Percebe-se o quanto a doenca interfere na vida

familiar e interrompe a continua¢do dos cuidados aos filhos.

Categoria 3: Ser mae ¢ alterar a rotina da vida familiar/da crianca

Analisando conjuntamente esses achados, uma experiéncia marcante da
maternidade no contexto do cancer € a tentativa de manter a rotina da vida familiar e da
crianga, apesar da alteracao inerente devido a doenca, conforme relatos a seguir:

Também ndo posso por eu estar doente trocar a rotina do meu filho, né? Agora
eu vou ficar em casa e vou deixar ele comigo, sabe? Eu ndo fiz isso, eu nio
deixei, eu ndo peguei ele, ndo tirei a rotina que ele tinha de ir pra escola, de ta
com os colegas, de aprender 14, de fazer as coisas dele e pensar s6 em mim, né
(Camélia).

A gente jogava bola, andava de bicicleta e s@o coisas que eu nao consigo fazer
mais agora, pelo menos enquanto estou fazendo tratamento, na sorveteria,
continua indo, essas coisas a gente faz. Mas restaurante eu ja ndo vou mais,
porque eu até como muito pouco, entdo eles ndo gostam muito também. E até
pela questdo financeira também, a gente teve até que diminuir bastante nossas
saidas, que eu ndo participo mais tanto da vida deles [filhos] como eu
participava antes. Mas acho que eles conseguem entender isso. Quando tem uma
reunido na escola, as vezes, eu ndo consigo ir, dai eu digo: “Oh, hoje o pai de
vocés vai ter que ir”. E muita gente, eu ndo gosto muito. Mas eles me entendem
quanto a isso. Nao td mais tdo participativa na vida deles (Tulipa).

Os relatos indicam que, apesar de tentar manter a rotina dos filhos e manter o
estilo de vida familiar que consideram como normal ou igual ao que tinham antes da
doenca, nem sempre isso € possivel (Elmberger et al., 2005; Kumar & Schapira, 2012;
Ohlen & Holm, 2006). Pode haver ainda a intencdo de procurar estar mais tempo na
companhia deles, talvez pelo receio de uma separagdo pelo agravamento da doenca

(Semple & McCance, 2010). Alguns pais, em tratamento para o cancer, tém
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dificuldades de manter as atividades com os filhos, fazendo com que as rotinas sejam
alteradas (Rashi, Wittman, Tsimicalis, & Loiselle, 2015; Semple & McCance, 2010).
Examinado conjuntamente as falas das maes, percebe-se de modo geral, que apesar da
doenca hd um esfor¢o em alterar pouco a rotina da vida com os filhos. Por exemplo, o
conteddo de manter a crianga na escola e de ir a sorveteria pode estar demonstrando que
o relacionamente deles tem unido frente a gravidade da situagdo.

As participantes Camélia e Tulipa em suas falas tentam manter a rotina para
fazer com que os filhos sigam a propria vida, tentando minimizar os efeitos da sua
doenca neles.

Em outro relato, observa-se que situagdes triviais que fazem parte do
desenvolvimento da crianga e que envolvem a sua separagdo da mde podem ser mais
dificil para a mae doente:

A primeira vez que ele [filho] dormiu fora de casa, isso era a minha preocupacao

também. Eu pensei: meu Deus! O que vai ser dele agora? Ele nunca dormiu fora

de casa, mas gracgas a Deus, olha, tudo foi muito bem. Ele se adaptou bem e foi,
passou (Jasmim).

Quando uma mae estd em tratamento para o cancer pode precisar ficar separada
de seus filhos, isso pode ser complicado, pela preocupacdo se eles ficardo bem
assistidos longe dela (Forrest, Plumb, Ziebland, & Stein, 2009; Stiffler et al., 2008). Na
verdade, isso pode ser uma antecipacdo que a mae faz de perceber como o filho ficaria
sem ela, caso morresse. Pelo relato da participante Jasmim percebe-se que o tratamento
e as demandas causaram alteracdo da vida da crianga, deixando-a distante da mae,
dormindo fora de casa.

No relato de outra participante, percebe-se tentativa de manter a sua prépria vida
mais préxima ao normal, com a sua decisdo em seguir trabalhando, mesmo estando em

tratamento para o cancer:
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Eu tive nené, tinha pacientes [no trabalho]. Tu tinha que parar de trabalhar: Nao!
Nao paro, porque eu gosto! Eu tive nené, tive uma licenca saide de s6 dois
meses e fui voltando. Fiz quimioterapia, ndo parei nunca [de trabalhar]. Eu s6
parei, por causa da dultima cirurgia que ele [médico] marcou, pelo pés-
operatdrio. “Dessa vez tu te aquieta, fica quatro semanas em casa! (Magndlia).

Trabalhar e fazer o tratamento para o cancer € uma alternativa para alinhar as
mudancas que a doenga impde (Fitch & Nicoll, 2015; Mackenzie, 2014; Moffatt &
Noble, 2015). Algumas mulheres decidem continuar trabalhando, se as condicdes de
saide e do tratamento permitem, pois acreditam que podem desempenhar suas
atividades profissionais (Nachreiner, Shanley, & Ghebre, 2013). E possivel que essa
participante, que relatou o assunto trabalho, tenha destacado sua profissdo como um
aspecto de sua vida que ajuda a enfrentar a doenca. Se dedicar aos seus pacientes foi
uma forma dela viver o tratamento conjuntamente com a maternidade. De qualquer
forma, a participante manteve sua rotina no trabalho, mesmo fazendo o tratamento para
o cancer e cuidando de sua filha.

Em alguns casos, se soma ao tratamento do cancer na mae, pequenos problemas
de saide dos filhos. Porém, numa situacdo de debilidade de saide materna, qualquer
problema de satide na crianga pode se tornar um risco maior também para a saude da
mae:

Dai eu fiquei [no hospital] oito dias com ela [filha], oito dias ela tava no

oxigénio e tudo, na UTI, depois ficou mais trés dias no hospital. Ah no quarto

12 dias deu [tempo de internagdo da filha], € eu com cancer avancado, dormia
no chao e tudo, e ndo saf 14 no hospital, ndo sai (Margarida).

A experiéncia de ter um filho doente pode causar tristeza e dividas em relacao
aos motivos disso acontecido em suas vidas (Angelo, Moreira, & Rodrigues, 2010).
Além disso, o sofrimento de ter um filho com uma doenga grave pode ser considerado
um trauma, e as maes podem desenvolver distress psicoldgico (Bemis et al., 2015).

Algumas maes em tratamento para o cancer dao prioridade as necessidades de seus
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filhos (Elmberger et al., 2005; Ohlen & Holm, 2006). De qualquer forma, parece que a
satude dela ficou em segundo plano e a crianga doente em primeiro, pois naquele

momento o foco era a crianga e niao a doenca da mae.

Categoria 4: Ser mae ¢€ ter sentimentos conflitantes /de derrota/ambivalentes

Ser mée no contexto do cancer é conviver com sentimentos de alegria pela vida
da crianca e, a0 mesmo tempo, de tristeza pela situacdo que a acomete. Esses
sentimentos controversos foram explicitados por algumas delas:

Pois entdo, sdo sensacdes de fato, como é que vou dizer, € o amor extremo e

misturado com uma tristeza de tu saber [doenga]. [...]. A felicidade extrema de
ter minha filha, de ter ela saudavel, e um medo também sim (Rosa).

Algumas maes enfermas, que tém criangas aos seus cuidados, expressam
sentimentos mais intensos, em alguns momentos ambivalentes, como amor e 6dio ou
dividas e certezas (Campbell-Enns & Woodgate, 2013). E uma sensacio de estar entre
dois mundos, com sentimentos ambivalentes de mudancgas inevitdveis (Ohlen & Holm,
2006). Entre os sentimentos ambivalentes destaca-se a tristeza pela doenca e a
felicidade por ter uma filha. Somam-se a isso as emog¢des intensas, prevalecendo o amor
pela crianga, apesar do medo que a doenca impde.

Sentimentos de desvalia pela doenga também podem ser realidade, conforme
relato de uma das maes: “Tu te sente muito, como € que eu vou te dizer, um zero a
esquerda sabe, tu perde totalmente a nocdo” (Violeta).

As maes podem se sentir desvalorizadas e expressar sentimentos de fraqueza
enquanto realizaram o tratamento para o cancer (Semple & McCance, 2010), o que pode
refletir nas responsabilidades em seus distintos papéis. Sentem como se tivessem culpa
da sua situacdo de saude que afeta a vida dos filhos e de toda a familia.

Contudo, outra mae revela, em seu relato, que os sentimentos negativos
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relacionados ao cancer podem se transformar em energia para enfrentar a doenca:
Mas ao mesmo tempo esse medo também se transformou em forga, sabe?

Porque eu queria muito viver, eu tinha um propdsito muito profundo. Eu queria
estar viva pra ver minha filha, pra cuidar dela, pra abragar ela (Rosa).

Quando ocorre o adoecimento na mulher que é mae, ela pode enfrentar o
tratamento de uma maneira fortalecida (Kim et al., 2011). A forma de enfrentar a
doenca reflete na parentalidade (Billhult & Segesten, 2003), e ela pode demostrar
determinacao e forca, transformando e dando um novo sentido para a vida (Billhult &
Segesten, 2003; Helseth & Ulfseat, 2005). Nesse sentido, o relato da participante Rosa
de querer viver foi o caminho que encontrou para lidar com o tratamento e cuidar da
filha.

Houve uma mae que relatou a importancia de se sentir forte para cuida dos
filhos. Embora a fala se refira a essa necessidade, observa-se que ela mesma admite que
tém momentos em que isso ndo € possivel, mostrando as contradi¢des vivenciadas nesse
momento tao dificil:

Porque tu ser mae tu tem que td muito forte. Tu tem que estar sempre preparada

ainda porque tu € o pilar da familia. Teus filhos sempre vao se orientar através

de ti, se tu ta fraca, eles vao ficar fracos, se tu ta forte, eles vao ficar fortes. E

quando tu td em tratamento tem momentos que tu ndo ta forte. S6 que tu tem que

te demonstra por pior que tu esteja te sentindo, as vezes, tem dias que tu quer

sumi, tu quer deitar, quer dormir, quer descansar, ndo quer vé ninguém, mas tem
os filhos que estdo ali e ai tu tem que ser forte (Horténcia).

E preciso que as mies estejam fortalecidas e atentas aos comportamentos dos
filhos, para que possam auxilid-los ou até mesmo estimuld-los a compreender toda a
situacdo do seu tratamento (Sieh, Visser-Meily, Oort, & Meijer, 2012). Algumas maes
podem se sentir exaustas, enfraquecidas ou indispostas (Elmberger et al., 2005; Ohlen &
Holm, 2006) enquanto estdo em tratamento para o cincer e tem os filhos para atender.

Nesse sentido, pelo relato da participante Horténcia nem sempre uma mae estard
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disposta para atender aos filhos e que eles reproduzirdo o que elas serem. Se estiverem
fortes, seus filhos também serdo se estiverem fracas, eles ficardo enfraquecidos. No
curso natural da vida, o comportamento de uma pessoa € o complemento de outra
(Bowlby, 1969).

Sentimentos positivos frente ao tratamento em funcdo de se sentir fisicamente
bem estiveram presentes nas falas das maes. Contudo, parece que € necessirio, de
algum modo, ndo pensar muito a respeito para que os sentimentos positivos persistam,
conforme relatos a seguir: “Quando eu tive o meu diagndstico [cancer], eu nem gosto,
da minha doenga, porque eu ndo senti doente (risos)” (Magndlia). “Pra mim, pelo
menos, € tranqiiilo, porque apesar de eu td com cincer eu nao fico pensando nisso. Se eu
ficar pensando nisso eu vou fazer sei 14 até talvez até uma besteira”. (Flor de Lis).
“Mesmo doente, € mesmo assim, ter o pulso firme pra ndo deixar, como se diz, o poste
da casa cair” (Violeta).

Algumas mades em tratamento para o cancer tentam dar aparéncia de
normalidade e de se manter firme e otimista, sem pensar na doenca (Ohlen & Holm,
2006), proporcionando protecdo e seguranca a familia. Esse comportamento pode
influenciar na forma de enfrentar a doenga, como nas falas das participantes acima.

A presenca da familia também € responsavel para que essas maes se sintam
amadas diante das dificuldades:

E traz uma proximidade com a familia (o fato de estar em tratamento). E, como

vou te dizer, sdo momentos tristes, mas que a gente vive um amor, uma

cumplicidade, um carinho. Eu acho que ai que tu vé o que que € de fato os
sentimentos de familia verdadeiro, sdo nesses momentos (Rosa).

O tratamento para o cancer ¢ uma luta didria, por outro lado proporciona que a
familia fique mais unida, demostrando sentimentos como amor e carinho a mae doente

(Bugge, Helseth, & Darbyshire, 2009; Semple & McCance, 2010). Os familiares podem
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expressar compromisso, cumplicidade e mais amor, apds o diagndstico do cancer,
trazendo alento e conforto a mulher em tratamento (Feij6 et al., 2009; Maciel, Lorena,
Pereira, & Martins, 2015), por ela desejar ser acolhida, cuidada e amada pelos

familiares (Souza & Gomes, 2012).

Categoria 5: Ser mae ¢ ter dificuldade em atender os filhos

As dificuldades impostas pela doengca e também pelo tratamento do cancer,
especialmente a quimioterapia provocam cansago € mal-estar que interfere no cuidado
das criangas:

As vezes, a gente naquele sétimo dia [da realizagdo da quimioterapia] tu ndo

queria nada. Tu queria s6 deitar ou fazer as tuas coisas, ndo pensava em outras

pessoas. E tu sabia que eles [filhos] precisavam de ti, eu acho que isso ai me
deixou bastante vulneravel em relacdo a eles (Horténcia).

Eu tava fazendo as quimioterapias vermelhas e tinha a questdao do enjoo que é
uma coisa que deixa a gente mais maleixa. Entdo, as vezes, depois da
quimioterapia assim tinha um ou dois dias que eu ficava mais enjoada, entdao
acaba que tu ndo consegue interagir [com as filhas] tanto (Flor de Lis).

O tratamento para a doenca € invasivo e causa mudangas na imagem do corpo
(p.ex. alopecia, emagrecimento) gera efeitos colaterais (p.ex. nduseas e vomitos) além
do desejo de ficar s6, sem vontade de interagir com as pessoas (Elmberger et al., 2005;
Hartl et al., 2010; Stiffler et al., 2008). Esses efeitos sdo dificeis de controlar,
principalmente no decorrer do tratamento, onde ficam mais evidentes (Billhult &
Segesten, 2003; Ohlen & Holm, 2006). As participantes Horténcia e Flor de Lis
descrevem os efeitos adversos que a quimioterapia causou interferindo nos cuidados de
seus filhos.

LimitacOes impostas por cirurgias também impedem cuidados bdsicos com as

criangas, como dar colo e até mesmo amamentar:



39

Ele [filho] queria olhar de perto aquilo [local da cirurgia no abddomen]. S6 que
ele queria colo (pausa). Eu disse: “Olha filho, a mamae ndo pode dar colo,
porque a mamade t4 com doddi na barriga, o titio, o médico cortou, € a mamae
nao pode porque faz doddi, dai ndo pode”. Isso foi um pouco dificil, entende?
(Jasmim).

Eu nado podia amamentar. Tive que dar leite de caixinha ou aquele outro, eu tava
sangrando, ndo podia [amamentar]. Eles acharam que ndo podia dar o leite pra
nené, dai eu tinha que dar mamadeira. Essa [filha] eu ndo amamentei nada
(Margarida).

“E bem ruim, porque, eu tinha dificuldade de pegar [colo] minha filha. e ainda
tinha uma sonda, ta” (Rosa).

O cancer confronta as maes com dilemas de ndo conseguir atender as demanadas
mais bdsicas das criangas. Hd preocupagdes das maes de ndo estarem disponiveis
totalmente durante a infancia de seus filhos (Cho et al., 2015; Gibson et al., 2014)
justamente num periodo de muitas demandas que requerem disposi¢ao fisica para
atender filhos pequenos (Bultmann et al., 2014). Quando um dos pais estd em
tratamento para o cancer pode haver um esfor¢o extra na tentativa de ser um bom pai ou
uma boa mae (Billhult & Segesten, 2003; Helseth & Ulfsaet, 2005) com sentimentos de
ambivaléncia entre sua prépria necessidade de cuidado e a de seus filhos. Nesse sentido,
€ percebido nas falas das participantes o esforco em atender as necessidades dos filhos e
a dificuldade devido as consequéncias impostas pelo tratamento.

Em outro relato, experiéncia da doenca se somou as dificuldades conjugais, o
que prejudicou ainda mais o cuidado dos filhos, inclusive gerando maior impaciéncia:

Ao mesmo tempo [do tratamento para o cancer|, a gente [casal] estava se

separando também (choro). Daf tu fica dividida com os filhos e tudo. As vezes o
problema que tu tem com o marido, tu desconta nos filhos também (Violeta).

O diagnéstico de cancer pode ocasionar o término do casamento para algumas
mulheres, além de criar estresse conjugal, de emprego e financeiro (Stephens,

Westmass, Kim, Cannady, & Stein, 2016; Kirchhoff, Jachee, Wright, Warner, & Smith,



40

2012,) bem como, pode refletir em desentendimentos familiares e na relacdo com os
filhos. O tratamento pode gerar um grande impacto na vida da pessoa enferma e impor
crises familiares as maes (Song, Know, Choi, Kim, & Park., 2014) e seus filhos. Além
disso, o diagnéstico de cancer pode provocar discordancia familiar significativa e levar

a cobrangas nos filhos que nao eram relativos a eles.

Categoria 6: Ser mae € lidar com mudancas nos comportamentos dos filhos

E comum que as mies se preocupem a respeito da melhor forma de lidar com a
crianca. Contudo, como a doenca na mde gera também sofrimento nos filhos com
conseqiiente alteracdo no seu comportamento (Job & Castro, 2010; Kiihne, et al., 2012;
Weaver, Rowland, Alfano, & McNeel, 2010) torna-se muito dificil para elas lidar com
suas dificuldades e as mudangas decorrente da situacdo: “Minha filha [mais velha]
deixou dos estudos, abandonou os estudos um ano pra me cuidar 14 [no hospital]. As
vezes ela se revolta. Ultimamente qualquer briguinha dizia: “ai, tinha que te limpa
[fazer a higiene da mae] e sabe...” (Violeta).

As filhas adolescentes podem demonstrar problemas emocionais, queixas
somaticas e problemas fisicos (Inbar, Ety, Ayala, & Tamer, 2013; Visser et al., 2004).
Elas, ao vivenciarem a doenca na mae, podem ter medo de ficar 6rfds e também de vir a
ter a doenca no futuro (Raveis & Pretter, 2005). O relato da participante revela que a
filha se sentiu irritada ou ainda um sentimento de raiva por ter que modificar sua rotina
em detrimento das necessidades da mae enferma.

Alteragdes no comportamento dos filhos, impostas pela doenga na mae, também
podem refletir em agdes positivas, como a redugdo de brigas e proximidade com a mae:
“Eles [filhos] ficaram mais apegados a mim, eu acho. Eles cuidam mais de mim. Entao

assim, eles tentam nao me magoar, eles tentam nao brigar tanto pra nao ficar me



41

magoando” (Tulipa).

Pontos positivos em maes que fazem o tratamento para o cancer e tem filhos
pequenos podem ocorrer quando os lagos afetivos ficam mais estreitos, fortalecendo o
apego e a relacdo da diade, também quando hd menos desentendimentos entre 0s irmaos
(Elmberger et al., 2005). Pelo relato da participante Tulipa seus filhos ficaram mais
apegados e brigam menos para ndo magod-la. Esse achado é um diferencial dessa
pesquisa, pois a maioria dos estudos mostra o desajustamento inadequado no

comportamento dos filhos, quando a mée estd em tratamento para o cancer.

Categoria 7: Ser mae € ter apoio operacional e emocional

O apoio familiar ou psicossocial influencia para a melhora emocional das maes
com cancer (Matsuda et al., 2013). Dessa forma, um suporte, um apoio ou alguém por
perto que assuma algumas tarefas pode ser uma maneira de criar for¢as e encorajamento
para enfrentar o tratamento. Observou-se na fala das mades que o apoio pode vir de
diferentes fontes, como do marido, da prépria mae e até mesmo dos filhos. Com relagcdo
a ajuda do marido, observou-se que a ajuda operacional e emocional pode ser direta
com a esposa doente, mas especialmente em relacdo aos cuidados dos filhos, na
tentativa, talvez, de suprir possiveis dificuldades das maes:

O dia que tu faz a quimio, sete dias depois eu me sentia muito mal [...]. Se eu

nao tivesse também o meu marido... Ali tava pra em orientar e dizer: “levanta, tu
tem que trabalha, levanta tu tem que fazer as coisas! (Horténcia).

O meu marido, sensacional. Desde o primeiro dia uma coisa que me pegou
muito forte por que, quando eu fiquei sabendo que teria que fazer uma cirurgia,
eu tinha cancer sim, eu tinha que tirar ttero, ovario que eu ndo podia ter mais
filho, isso me deu uma inseguranga no primeiro momento, porque me passou
isso na cabeca, “eu ndo posso ter mais filhos, o meu marido pode”, eu lembro
que cheguei em casa e falei isso pra ele. Eu disse: Amor, eu ndo posso ter mais
filhos e tu quer ter mais filhos. Porque parecia pra mim injusto eu tirar isso dele.
Eu lembro que a resposta dele me deixou muito tranqiiila, ele disse: eu ja
pensava em ter s6 um filho, porque hoje ndo € facil criar, a gente quer dar uma
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boa educacdo. Eu ja tinha muito na cabega ter s6 um filho. Ele me disse assim:
A gente tem que ser feliz com a familia que a gente tem, se fossemos s6 eu e
voce nds seriamos muito felizes (ai agora eu me emocionei) se fosse eu e vocé e
a “C” nés vamos ser felizes, se fosse nds dois e cinco filhos, nds seriamos
felizes. Depois dessa resposta dele pra mim me ajudou muito, muito, por que
1sso esta resolvido, sabe (Rosa).

A forma como o conjuge lida com a doenga da esposa reflete na maneira dele em
apoid-la, inclusive contribuindo no ajuste familiar e na integracdo e divisdo das tarefas,
tornando-as menos drdua (Robbins, Mehl, Smith, & Weihs, 2013). Uma doencga cronica,
como o cancer, pode fazer com que o marido ajude a esposa em algumas atividades e
aumente a integracdo com as criancas (Semple & McCance, 2010). Contudo, assumir
tarefas com os filhos, a casa e a esposa, pode favorecer o compartilhamento de fun¢des
que outrora era mais centrada na mae. Pode proporcionar situagdes ainda nio vividas e
contribuir no tratamento dela, pois ela sabe que seus filhos estdo bem assistidos.

O apoio emocional é uma maneira de criar for¢as para enfrentar o tratamento, os
maridos podem passar por algumas fases de confronto com a doenca, desorganizagdo e
reordenacao, fornecendo o suporte a esposa na organizacdo da vida familiar (Nasiri,
Taleghani, & Irajpour, 2015). Os companheiros podem contribuir para adquirir
informagdes sem prejudicar ou reduzir o envolvimento da mulher no tratamento (Del
Piccolo et al., 2014). No relato de uma participante, o companheirismo contribui
significamente para a evolucdo do tratamento, o que pode ter refletido no bem estar e
nas emocgdes pela forma de apoio recebido.

Na fala seguinte € possivel ver o apoio da filha mais velha [adulta] no cuidado
da filha mais nova: “Ah pra mim né, foi dificil, porque eu fiquei ausente. A mais velha
(filha) tinha que trabalhar, vim em casa dar banho na pequena, deixar (a filha menor) na
vizinha e ir estuda...” (Violeta).

O apoio € uma unidade vidvel de vinculo que pode fortalecer a familia e



43

favorecer informagdes sobre a doenca da mae para as filhas (Mosavel, Maurren, Ports,
& Caryle, 2015). Algumas maes podem se sentir tensa e triste quando sua filha mais
velha assume suas responsabilidades nas demandas familiares (Fitch, Bunston, & Elliot,
1999) O relato acima reflete que a necessidade da situacdo tornou como cuidadora da
crianca a irma mais velha, enquanto a mae fazia o tratamento no hospital.

Sabe-se que para o exercicio da maternidade, os modelos que as mulheres t€ém
de suas prdoprias mdes sdo importantes para entender como ela exerce esse papel
(Correa, 2003; Santos & Ghazzi, 2012). No caso de doenga, a ajuda da mae (avo) €
fonte de tranquilidade para que as mulheres possam enfrentar a situacao:

A minha mae me ajudou muito com os afazeres de casa, me ajudou cuida dela

[dela]. Logo depois da cirurgia tinha que ficar em repouso e a minha filha

pequena, sempre querendo alguma coisa e sabe como € que é, tu tem que dar

atencdo pra ela e tem que dar de comer, tudo. A minha mae dava aten¢ao que ela
precisa, durante o dia ela me ajudou bastante cuidando dela (filha) (Délia).

“Quando eu precisava minha mae vinha pra cd, mas nao pra cuida do “M” [filho]
em especial, minha mae cuidava um pouco mais de mim e eu cuidava do meu filho,
sabe” (Camélia).

A mulher em tratamento para o cancer recebe ajuda de familiares, em especial,
de sua mae, gerando uma reorganiza¢do familiar ¢ um cuidado materno (Carvalho,
2008). A mae da mulher enferma transmite efetividade no apoio, refletindo uma boa
relacdo de quem cuida e de quem recebe ajuda (Ribeiro & Souza, 2010). O apoio
materno foi de fundamental importancia para essas participantes, ndo sé pelos cuidados
aos netos, mas também pela ajuda as filhas nas atividades didrias. Assim como, na
organizacdo e nas tarefas com as criancas a presenca da avo influencia e contribui para
as maes seguirem seus tratamentos.

Outras pessoas se mostraram importantes, como fonte de apoio operacional,

como outros familiares, vizinhas e baba:
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Eu tinha a tia que ficava com ele [filho] quando eu precisava fazer alguma coisa
diferente um exame [...]. Quando deu aquele mal estar ai ele [filho] ficou com a
dinda. Se eu ndo tinha condi¢des ai eles entdo me ajudavam (Jasmim).

“Teve a minha vizinha, que cuidava da minha menina [...]. A minha [filha] mais
velha vinha do servi¢o, dava banho [na filha pequena] e o que comer e deixava na
vizinha” (Violeta).

“Eu tive muito apoio. Eu sou muito grata, até porque tenho condi¢do financeira,
eu precisei ter babad. Como eu ndo podia me abaixar, meu marido precisava trabalhar, eu
precisei ter babd” (Rosa).

O apoio a maes, em tratamento para o cancer com criancas, ¢ primordial, apesar
de modificar a estrutura e a rotina da familia e influenciar na qualidade de vida de todos
os envolvidos (Ernst et al., 2013). A maioria de maes com diagndstico de cancer
preferem ou procuram apoio (Umezawa et al., 2015) de outros familiares ou amigos.
Estar acompanhado de algum familiar, ter apoio operacional e com as criangas pode
contribuir para suportar o tratamento e até mesmo dividir as preocupacgdes (Del Piccolo
et al., 2014). A integracdo com os membros da familia favorece os cuidados da satde,
seja no domicilio ou nas consultas médicas (Wolff & Roter, 2011), os familiares podem
atuar ndo s6 como apoio, mas também como alguém que compartilha as tarefas didrias e
contribui para nao sobrecarregar quem estd em tratamento. Os relatos mostram a
satisfacdo das participantes como as pessoas que ajudaram nos cuidados com os filhos
pequenos enquanto elas estavam em tratamento. Nao se pode negar que a presenca de
um membro da familia seja relevante para o cuidado da saide de um paciente em
tratamento para o cancer. O apoio com envolvimento beneficia os cuidados a satide do

enfermo, assim como contribui para a integragao familiar.
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Consideracoes Finais

As evidéncias reveladas no presente estudo mostraram que a experiéncia da
maternidade enquanto elas estavam em tratamento para o cancer trouxe medo da morte,
da recidiva e da finitude da vida. As participantes expressaram incertezas e davidas se
estariam no futuro na vida dos filhos. Em contra partida, a presenca dos filhos pode ter
sido um fator motivador para continuarem o tratamento e ndo desistir. A mudanca de
valores na mae estd na qualidade da atenc¢do dispensada aos filhose na intensidade da
relacdo entre eles, ressignificando novas prioridades e contribuindo um olhar para seus
filhos de outra maneira. O apoio dos familiares foi de fundamental importincia para elas
seguirem o tratamento, contudo nossos achados revelaram que somente metade das
participantes referiu ajuda do conjuge. Um diferencial dos achados foi o sentimento de
culpa ndo mencionado pelas participantes, que difere dos estudos que mostram o quanto
as maes em tratamento para o cancer se culpam pela doencga. As participantes revelaram
manter a rotina da vida com os filhos, isso foi um desejo constante. A doenca
potencializou o papel de mae, redefinindo a maternidade de acordo com a experiéncia
de vida de cada uma delas.

O estudo, ao buscar compreender a significagdo do contetdo relatado pelas maes
sobre a experiéncia da maternidade, obtido numa unica entrevista, pode ser de alguma
forma limitada, pois parte apenas da visdo delas. Apesar disso, acredita-se que esta
investigacdo tenha contribuido para conhecer a experiéncia de maes em tratamento
oncoldgico e suas criancas.

Para estudos futuros, sugere-se que sejam obtidas informacdes de outras fontes
além das maes, como dos proprios filhos, conjuges e outras pessoas importantes da
familia. Ao compreender como as maes vivenciam e lidam com os filhos e a familia

durante o tratamento para o cancer ajudara também os profissionais da saide a lidarem
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melhor com as demandas de tratamento e de vida dessas mulheres. Acredita-se que essa
atencdo mais especializada poderd refletir melhor qualidade de vida das familias, em

situacdo da doenga da mde com criangas aos seus cuidados.
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Artigo II - Comunicacao mae-crianca no contexto do cancer: revelar ou nao

revelar?

Resumo

O objetivo do estudo foi compreender como maes com cancer se comunicam sobre a
doenca com seus filhos em idade escolar e pré-escolar. Foram entrevistadas 10 maes
que estavam realizando tratamento para o cancer ou que o finalizaram nos ultimos seis
meses doenca. O estudo teve delineamento qualitativo exploratério. Os instrumentos
utilizados foram ficha de dados sociodemogrificos e clinicos e entrevista
semiestruturada, gravadas em 4udio e transcritas na integra. Os dados foram submetidos
a andlise de conteido em trés etapas: a) leitura inicial sem julgamentos (‘“naive”); b)
andlise estrutural e categorizagcdo do contetido; ¢) interpretacao critica e discussdo. Dois
juizes independentes avaliaram os contetidos da entrevista. Os resultados mostraram que
a revelacdo e o didlogo sobre a doenca com os filhos parece favorecer a relacdo mae-
filho. Entre aquelas que ndo relevaram a doenca, algumas planejam fazé-lo no futuro
porque acreditam que os filhos s@o pequenos para entender a situagdo. Outras nao falam
sobre o assunto, parecendo negar a doenga. H4 ainda aquelas maes que ndo revelaram
sobre a doenca, porém conversam com seus filhos a respeito se questionadas, mostrando
certa esquiva sobre o assunto. Esses achados podem ser tteis para a compreensdo de
estratégias de comunicacdo que favorecam o vinculo mae-filho em mulheres com
cancer.

Palavras-chave: maternidade, cancer, comunicac¢ao, mae-filho.
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Mother-child communication at cancer context: reveal or not reveal?

Abstract

The study goal was understand how the mothers with cancer talk about the disease with
their children with age between scholar and pre-scholar. Were interviewed ten mothers
that have been doing treatment for cancer or have finished on the last six month. The
study had exploratory qualitative delimitation. The instruments used were social-
demographic and clinical sheet and semi structured interview, recorded by audio and
full transcribed. The data were submitted by content analysis in three steps. A) initial
read without judgments (“naive”); b) structure analysis and content categorization; c)
critical interpretation and discussion. Two independent judges evaluated the interview
contents. The results reveal that the revelation and dialogue with the children about the
disease seems to favour the relationship mother-child. Between the mothers who did not
reveal the disease, some plan to do in the future because they believe that the children
are young to understand the situation. Another did not talk about the topic, seems to
deny the illness. There are some mothers that not reveal about the disease, but they talk
about this if asked by their children, avoiding some questions about the topic. These
could be useful for the communication strategic comprehension which favor the link
mother-child in women with cancer.

Keywords: maternity; cancer; communication; child.
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Introducao

Pode ser muito dificil para mulheres que sdo maes e que tem cancer falar com
suas criancas sobre a doenga e saber quais palavras usar € como se comunicar sobre sua
doenca (Asbury, Lalayiannis, & Walshe, 2014; Fitch & Allard, 2007; Semple &
McCance, 2010). O diagnéstico do cancer gera impacto psicoldgico e familiar intenso,
com mudancas no relacionamento entre todos seus membros e também na vida
profissional do casal (Fitch & Allard, 2007; Prouty, et al, 2014). No caso de familias
com mulheres com cancer, as criancas podem apresentar sofrimento intenso que podem
aparecer de diferentes maneiras, como expressdo de raiva, preocupag¢do € mudanca no
seu comportamento, o que pode gerar ainda mais preocupacdo para essas maes sobre
como lidar com seus filhos (Inbar, Ety, Ayala, & Tamer, 2013; Job & Castro, 2010;
Kiihne et al., 2012; Visser, Huizinga, Van der Graaf, Hoekstra, & Hoekstra-Weebers,
2004; Weaver, Rowland, Alfano, & McNeel, 2010).

As maes com cancer podem sentir-se ambivalentes sobre revelar a situacdo do
cancer ao filho, pois ainda que percebam a necessidade de fazé-lo podem querer
proteger as criancgas do sofrimento de saber o que acontece (Billhult & Segesten, 2003).
A quantidade e o tipo de informacdes que deve ser explicada aos filhos pequenos, estdo
relacionadas ao dilema de revelar ou ndo sobre o diagndstico de cancer e o que ele
significa (Asbury et al., 2014; Campbell-Enns & Woodgate, 2013). Outra dificuldade de
revelar sobre a doencga aos filhos ocorre por ndo saber o quanto e quais informagdes
devem ser ditas (Barnes et al., 2000; 2002; Helseth & Ulfseat, 2005; Stiffler et al.,
2008). As maes podem ndo conseguir conciliar suas atividades familiares e profissionais
com o tratamento e ter dificuldades para compartilhar o sofrimento causado pelo cancer
(Asbury et al., 2014; Fischer et al., 2014).

Revelar sobre o diagnéstico do cancer pode ser uma experiéncia estressante para



59

as maes doentes, e para isso elas precisam de apoio (Asbury et al., 2014; Barnes et al.,
2000; Elmberger, Bolund, & Lutzen, 2005; Helseth & Ulfseat, 2005). E estressante
porque ela pode sentir que ndo tem a capacidade e a forca para atender todas as
demandas dos filhos, e falar sobre o assunto é mais uma demanda (Barnes et al., 2000;
2002; Helseth & Ulfseat, 2005). Além disso, ha o medo de ndo ter o conhecimento
necessario sobre como conversar adequadamente (Stiffler et al., 2008) e o sentimento de
inseguranga entre se dedicar as suas proprias necessidades de cuidado e as necessidades
de seus filhos (Helseth & Ulseat, 2005). Comunicar sobre o diagndstico com os filhos
pode promover pavor e angustia, gerar ameagas existenciais do que isso acarreta, além
de varias duvidas se essa € a melhor decisdo (Hoffmann, Lent, & Raque-Bogdan, 2012).
Nao existe uma regra que todos devem seguir sobre como se comunicar com o filho
sobre o cancer, pois a forma como a familia administra o contexto familiar € que
determinard qual a maneira do didlogo mais adequada (Mufoz Sastre, Sorum, & Muller,
2016).

Apesar das dificuldades, € indicado que haja uma comunicagdo aberta e franca
com as criangas sobre a doenca da mae no intuito de que haja um compartilhamento de
forcas entre eles (Hiuzinga, Van de Graaf, Visser, Dijkstra, & Hoekstra-Weebers, 2003;
Kim, Carver, Spillers, Love-Ghaffari, Kaw, 2012). A comunicacdo eficaz pode
contribuir para a qualidade de vida dos membros da familia com impacto positivo na
relacdo da diade mae-filho, pois € um caminho para as criangas comegarem a lidar com
as situagdes de enfermidade da mae (Finch & Gibson, 2009; Gazendam et al., 2009)
além de estreitarem os lacos entre eles (Elmberger et al., 2005). A boa comunicagdo
favorece o apoio emocional e vinculo (Kim et al., 2012) regula as emocgdes e favorece o
didlogo (Brédart, Bouleuc, & Dolbeault, 2005).

A auséncia de uma comunicagdo sobre a situagdo de doenca da mae, ou
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dificuldades na comunica¢do pode agravar os conflitos existentes ou criar novos
conflitos na familia (Cho, Yoo, & Hwang, 2015; Fisher & O’Connor, 2012; Kim et al.,
2012). Quando ndo ha didlogo ou quando o outro nio escuta, ndo se importa ou nao
responde a comunicagdo tornam-se inexistente. Essa auséncia impacta em
distanciamento, falta de apoio e sofrimento entre pais e filhos, além de sentimento de
angustia por nao saber o que ocorre (Prouty et al., 2014). Contudo, evitar falar a verdade
sobre a doenga da mae com as criancas nao ird protegé-las da verdade nem protegé-las
de seus pensamentos sobre a morte da mde (Buchwald, Delmar, & Laursen-Schantz,
2012; Muiioz Sastre et al., 2016).

Por isso, alguns autores afirmam que comunicar a verdade sobre a mé saide da
mae pode ser a melhor alternativa, entendendo sempre as caracteristicas de cada criancga
e sua idade, a fim de entender seu sofrimento e suas reacdes (Cho, et al, 2015; Huizinga
et al., 2003; Kim et al., 2012). Além disso, o fato da crianca saber da doenga pode
aliviar também o sofrimento da mae, que ndo tem que esconder o que passa com sua
saude (Campbell-Enns & Woodgate, 2013) e de todos os seus membros (Gazendam et
al., 2009; Helseth & Ulfseat, 2005). As méaes ao comunicarem sobre sua doenca aos
filhos podem aprender a se aceitar, pensar sobre o futuro e desenvolver a vontade de
sobrevivéncia e auto-estima (Fisher & O'Connor, 2012). A comunicagdo também pode
auxiliar nas mudangas as novas adapatacdes que a doenca impde (Bekteshi & Kayser,
2013).

Um fator de dificuldade na comunica¢do mae-filho € a forma como a mae deve
falar sobre a doenca com a crianca e como se certificar se a crianca entendeu o que foi
revelado (Barnes et al., 2000; Helseth & Ulfseat, 2005; Stiffler et al., 2008). Por se
tratar de uma situacdo de grande dificuldade e angustia, respeitar também os limites do

que a crianga consegue compreender e assimiliar, além de utilizar uma linguagem
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apropriada de acordo com seu desenvolvimento, tornam-se necessarios. Neste contexto,
o objetivo desse trabalho € compreender como maes com cancer se comunicam sobre a

doenca com seu(s) filho(s) crianca(s).

Método

Delineamento

Qualitativo de cardter exploratério (Minayo, 2002), tendo em vista que
proporciona um entendimento aproximado sobre os fatos, ao compreender em
profundidade o significado das acdes humanas a partir das experi€éncias da maternidade

de maes com cancer e proporcionar uma visao geral do fendmeno a ser estudado.

Participantes

Dez maéaes que estavam realizando tratamento para o cancer (quimioterapia,
radioterapia ou hormonioterapia) ou que finalizaram o tratamento nos seis meses
anteriores a pesquisa e que possuiam filhos entre 1 ano e meio e 20 anos. Elas deveriam
ter ao menos um filho até dez anos, critério estabelecido pela OMS para a defini¢do da
infancia. A selecdo das participantes ocorreu por conveniéncia entre aquelas que faziam
parte da Liga de Combate ao Cancer de uma cidade do interior do Rio Grande do Sul.
As entrevistas ocorreram de forma individual, na casa das participantes, durante os
meses de marco a maio de 2016, de acordo com a disponibilidade de horario delas.
Foram identificadas 12 mulheres para participar da pesquisa, porém uma delas ndo
aceitou participar € a outra foi excluida porque o filho ainda era bebé. Os dados

sociodemogréficos e clinicos das 10 participantes estdo apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1
Caracterizacdo da Amostra quanto aos Dados Sociodemogrdficos e Clinicos (N=10)
.. Ida.de dos . A Tratamento para o Estado 'Ten/lp(')
Participante ~ Idade filhos Tipo Cancer A .. diagnéstico
Céancer profissional >
(em anos) cancer
Cirurgia, L.
Cancer de radiote;ga ia Operiria,
Violeta 51 10e 20 . croterapia, aposentada 4 anos
Intestino grosso quimioterapia. . .
. invalidez
Bolsa colostomia
Cancer de Utero Bancaria,
. e ovarios irurgia afastada por lanoe
Rosa 31 1 e meio . ’ C . & ’ . . P 6
metdstase quimioterapia licenca meses
hepética satide
Cancer de . . L.
mama Cirurgia, Operdria,
Margarida 35 18,10e3 P quimioterapia, aposentada 3 anos
metastase . . b .
radioterapia invalidez
coluna
N irurgia, eraria,
. Cancer de .C . & . Op
Tulipa 43 12e8 quimioterapia, afastada do 8 meses
Mama . ;
hormonioterapia trabalho
Cirurgia,
N uimioterapia, eraria,
1. Cancer de 4 . p Op 2 anose S
Dalia 33 6 radioterapia, afastada
Mama . . meses
hormonioterapia, trabalho
medicagdo
A Cirurgia, .
L. Cancer de Jrurgia, Monitora
Camélia 42 8e?2 radioterapia, - 5 anos
Pescoco - . educacio
quimioterapia
Cirurgia,
Jasmim 46 5 Cancer de Utero radioterapia, Professora 4 anos
quimioterapia
Cancer de Cirurgias,
. . . . lanoe 8
Magndlia 35 2 mama, radioterapia, Dentista meses
metdstase utero quimioterapia
A Cirurgia
. ancer de .. ’,
Horténcia 42 9e6 CMama quimioterapia, Professora 5 anos
radioterapia
. Quimioterapia, Professora
. Cancer de .. .
Flor de Lis 34 9e5 florais, cirurgia afastada 5 meses
Mama . ¢
Radioterapia trabalho
Instrumentos

Ficha de dados sociodemogrdficos e clinicos

Utilizada para caracterizar os participantes, incluindo informacdes como: idade,

sexo, escolaridade, estado civil, data do diagnéstico, diagndstico e tipo de tratamento

que foi submetido (Apéndice A).
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Entrevista semiestruturada

Elaborada para o presente estudo sobre a experiéncia da maternidade e o
tratamento do cancer. Foram formuladas questdes norteadoras pelas autoras do estudo,
referentes as temadticas: experiéncia da maternidade, experiéncia da doenga e do
tratamento, mudancas e dificuldades ocorridas com a doenga, apoio recebido e
comunicacdo com o filho (Apéndice B). O presente trabalho analisa apenas os

conteddos referentes a comunicacdo das maes com seus filhos sobre a doenca.

Procedimentos éticos

De acordo com as diretrizes € normas regulamentadoras envolvendo pesquisas
com seres humanos, este estudo considerou todos os cuidados éticos e foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (processo nimero 222/2015, registro no CEP nimero
15/258, emitido no dia 11/12/2015) (Anexo A). Os resultados obtidos serdo devolvidos

a Liga de Combate ao Cancer.

Procedimento de coleta de dados

Realizou-se inicialmente contato com a Liga de Combate ao Céancer de uma
cidade do interior do RS para apresentar o projeto e solicitar auxilio no recrutamento
das participantes. Apds o aceite, a presidente da Liga forneceu os contatos (nimeros de
telefone e nomes) de possiveis participantes. A pesquisadora fez contato telefénico com
cada uma identificou-se, explicou os objetivos do estudo e agendou o encontro. Todas
optaram pelo encontro em suas residéncias, forneceram o endereco e escolheram dia e
horédrio da mesma. As entrevistas ocorreram entre margo € maio de 2016.

Na ocasido da entrevista todas as participantes aceitaram integrar o estudo e

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE, Anexo B). As



64

entrevistas foram conduzidas pela mesma pesquisadora, mestranda em Psicologia, com
experiéncia clinica. O local das entrevistas foi privativo (residéncia), livre da
interferéncia de terceiros, com duragcdo aproximada de 30 minutos. Os relatos foram

gravados em dudio e transcritos na integra, respeitando o sigilo e a ndo identificacao.

Analise de dados

Os dados das entrevistas foram analisados a partir da andlise de conteddo
Hounsgaard, Augustussen, Moller, Bradley, & Moller, 2013; Laville & Dione, 1999)
para identificar semelhangas e peculiaridades nos relatos das participantes de acordo
com a temadtica proposta pelo estudo. Foi utilizado o protocolo COREQ (Consolidate
Criteria for reporting qualitative research), um checklist de 32 itens existente na
literatura que visa garantir que os critérios de qualidade de um artigo cientifico
qualitativo que utiliza entrevista ou grupo focal sejam cumpridos (Tong, Sainsbury, &
Craig, 2007). Ao todo, foram transcritas 04 horas e 30 minutos de gravacao.

Os dados foram submetidos a andlise em trés etapas: a) leitura inicial sem
julgamentos (“naive”); b) andlise estrutural e categorizacdo do conteido; e c)
interpretacdo critica e discussdo. Depois de criadas as categorias e feito treinamento
com dois juizes independentes, previamente treinados, os mesmos avaliaram o0s
conteddos das entrevistas e os categorizaram de acordo com as categorias criadas a
partir dos conteddos emergentes, respeitando o critério de saturacdo dos dados. Os
juizes foram pesquisadoras do grupo Geapsa. O grau de concordancia entre os juizes foi
avaliado através do indice Kappa. O valor obtido foi de 0,844 que representa uma

excelente concordancia (Perroca & Gaidzinski, 2003).
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Apresenta-se a seguir as categorias geradas a partir da temética da Comunicag@o

entre maes e filhos sobre o cancer da mae. A tabela 2 apresenta as categorias criadas e o

significado de cada uma delas. Junto com a apresentacdo dos resultados de cada

categoria, discutem-se os achados obtidos de acordo com a literatura.

A anélise dos relatos das maes sobre conversa de sua doenca com as criancas

revelou que o tema comunicag¢do emergiu dos dados (a posteriori) e revelou-se como

ponto central do presente artigo. Ainda, foram identificadas duas categorias e trés sub-

categorias dentro da categoria 2 (Tabela 2).

revelado aos filhos

2.1 Nio revelou ao
filho e ndo pretende
2.2 Nao revelou, mas
planeja no future

2.3 Nao revelou, mas
acredita que o filho
saiba da doenga.

Tabela 2
Categorias geradas a partir da temdtica da comunicagdo mde-filho sobre o cdncer
N° Categoria Explicacdo
1 O cancer foi revelado Relatos de contetidos de falas das mdes com os filhos em que prestam
aos filhos informacdes sobre a doenca e tratamento do cancer de uma maneira clara e
objetiva, as vezes, utilizando recursos e histérias para exemplificar.
2 O cancer ndo foi Relatos com contetddos em que as maes afirmam nao terem conversado com

o(s) filho(s) sobre a doenga/tratamento.

Relatos das maes expressam que ndo comunicaram a seus filhos sobre a doenga
ou tratamento e ndo hd mencao de que irdo falar no futuro.

Relatos que expressam o desejo de no futuro conversar com os filhos sobre a
doenga e o tratamento para o cancer.

Relatos queverbalizam que ndo conversou sobre a doenca ou tratamento para o
cancer, mas acredita que seus filhos perceberam que estava enferma.

O cancer foi revelado aos filhos

Virias maes participantes da pesquisa revelaram sobre o cancer aos seus filhos, e

isso se deu de diversas maneiras. Uma delas foi através do uso de exemplos de familares

(avOs) que tiveram a mesma doenga para explicar sobre a situacao:

Elas [as filhas] perguntam bastante como, do que o v0 e a vé morreram. Eu disse
que era cancer, aonde eu contava e o que doia. Ontem ainda ela [filha]
comentou, “mae, a vé tomou um ‘“quiqui” [inje¢do] na bunda, por isso mais que
ela morreu”. Dai eu disse: “ndo filha, era um cancer quenem a mae, sé que a vo
deixou muito tempo até procurar um médico. E a mae foi em seguida [procurar
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o médico], assim que a mae descobriu a mae correu atrds (Violeta).

Algumas maes podem nio ter o conhecimento necessario de como responder aos
questionamentos dos filhos, contudo ndo deixam de conversar, ouvir as perguntas e
responder sobre a doenca e o tratamento para o cancer (Asbury et al., 2014; Cho et al.,
2015). As responsabilidades familiares e os oficios das maes sdo perenes com isso elas
podem exercer influencias sobre seus filhos, o que pode amenizar as curiosidades das
criangas sobre a doenca e a morte (Cho & Yoo, 2009). Uma mae enferma pode decidir
por conversar sobre sua doenga com seu filho com o intuito de manter a ligagdo entre
eles e reduzir o medo das criangas sobre a morte (Campbell-Enns & Woodgate, 2013).
A participante Violeta aproveitou que a crianca ja dava sinais de que estava entendendo
0 que acontecia e utilizou-se disso para explicar sobre seu proprio cancer. Usou em seu
didlogo com a filha o recurso do exemplo familiar para explicar sobre sua doenga e
reduzir os medos da crianga sobre o cancer. As familias que t€ém um bom desempenho
nas suas relagdes e uma boa comunicagdo podem favorecer o funcionamento da crianga,
inclusive para o entendimento dela em relagdo a doenca da mae (Visser et al., 2004). As
criangas podem demostrar curiosidade e medo da morte para enfrentar a situagdo da
doenca nos pais (Kiihne et al., 2012), com isso as maes podem conversar com as
criangas sobre o cancer explicando o tratamento e cuidados, fornecendo experiéncias e
ouvindo as duvidas sobre a doenca, para eliminar o estigma da morte (Shands, Lewis, &
Zahlis, 2000). Essa conversa proporcionou que elas ficassem mais proximas e
contribuiu para a mudanca de perspectiva da crianca em relagdo a doenca. O fato de
conversar pode reforcar o vinculo, reduzir o sofrimento, compartilhar dessa dor e
aumentar o conhecimento da crianca sobre a doenca da mae.

H4 aquelas maes que revelaram de uma forma direta e clara sobre a doenga ou o

tratamento para o cancer com as criangas, numa tentativa de tomar essa vivéncia algo
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natural, embora falar da morte seja mais dificil, conforme as vinhetas:
Eles [filhos] sdo bem conscientes da minha doenca e da gravidade dela. Nunca
escondi nada deles. [...] Eles sabem tudo, tudo, tudo sobre a minha doencga. O
meu guri é bem esclarecido quanto a isso, desde o dia que eu fiquei doente eu

expliquei pra eles o que é que eu tinha e a gravidade da doenca. Eles sdo bem
conscientes da minha doenca (Tulipa).

No6s sempre tivemos um didlogo muito direto. Muito franco. De sentar,
conversar, seja na hora do chimarrdo, na hora do jantar, sempre que for
necessdrio a gente conversa, de maneira franca e sem rodeios. Elas [filhas] tém
que saber a realidade, independente de ser ela boa ou nio, elas tém que saber. E
claro que a gente tem que falar pra elas da melhor maneira possivel. Hoje em dia
0 cancer tem tratamento e eu vou vencer, e € isso que eu passo pra elas, a gente
ndo toca no assunto morte 14 em casa. A gente toca no assunto de que a mamae
ta doente, mas a mamade ta lutando e eu vou vencer (Flor de Lis).

Maes e seus filhos podem criar uma parceria, e isso pode fortalecer essa relacao
e se tornar um potencial para propiciar a comunicacdo sobre a md saide da mae,
tratamento ou compartilhamento de informagdes (Kim et al., 2012; Maghboeba,
Genderson, Ports, & Carlyle, 2015). A disposi¢do das participantes reflete num dialogo
franco e pode favorecer a relacdo deles e o enfrentamento juntos da doenga. H4 um
outro fator que corrobora a disposi¢do da mae em comunicar, por se sentir mais aliviada
em compatilhar e poder quebrar o estigma que o cancer carrega. Quando ha o
fortalecimento na relagdo da diade mae-filho o didlogo com seus filhos flue melhor
(Cho et al., 2015; Gazendam et al., 2009). Com isso, uma mae enferma pode ter mais
facilidade de ter conversas honestas com seus filhos sobre a sua mé saide ou sobre o
tratamento (Cho et al., 2015).

Embora as maes percebam a necessidade dessa comunicagao aberta, hd também
o cuidado de que o assunto da doenca ndo seja algo rotineiro e, sim, apenas quando
necessario.

Eu conversei ja e expliquei o que ia acontecer. [...]. Mas, a gente ndo fica

falando todo momento nisso. [...]. Entdo a gente [casal] explicou pra elas [filhas]
que [o tumor] ja tava menor do que era, mas nao fica falando todo momento
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com elas sobre isso, até pra ndo deixar elas tdo preocupadas. Acho que elas tem
que aproveitar e ser criancas, saber o que td acontecendo, mas ndo precisa ficar
frisando nisso, porque daqui a pouco pode até afetar elas (Flor de Lis).

O relato acima mostra a preocupagdo de que as criancas, apesar da doenga da
mae, possam conviver com isso de uma maneira que também ndo as deixem
preocupadas em demasia (Cho et al., 2015). Evidencia-se a a inten¢do de ndo querer
sobrecarregar as filhas com tantas informacdes, somente deixa-las informadas do que
estd acontecendo, permitir que sejam criancas e que possam seguir suas vidas
rotineiramente.

Em alguns relatos as maes mencionam que € importante a comunicacao com as
filhas mulheres em prol de uma prevencao em saude, para que elas mesmas nao fiquem
doentes no futuro. No caso, as duas maes tinham cincer de mama.

Sim [converso com as filhas] até por medo de que elas possam ter [cancer].

Porque ... como minha tia, por parte de mae teve, eu tenho. Entdo assim, eu

tenho toda uma preocupacdo de que elas também possam desenvolver [a
doenca] (Flor de Lis).

“Sim [converso sobre a doenga com os filhos], acho que principalmente pra “S”
[filha]. Porque eu sempre penso, € um cancer feminino, e eu tenho medo, mas pode
acontecer com ela né?” (Horténcia).

As maes podem sentir a necessidade de compartilhar informacdes com suas
filhas, ora por receio que ocorram com elas, ora para compartilhar suas experiéncias e
amenizar o sofrimento (Fisher & O’Connor, 2012). Outras maes explicam sobre a
doenca as criangas, ndo sé pelo fato de proporcionar a elas esclarecimento, mas pelo
cancer estar relacionado a morte (Barnes et al., 2000; 2002; Mundz Sastre, Sorum, &
Mullet, 2015; Young, Dixon-Woods, Windridge, & Heney, 2003). Algumas mulheres
podem ter dividas e se sentir inseguras quanto ao futuro, favorecendo a crencas sobre a

origem da doencga (Peuker et al., 2016). Segundo as autoras, as crencas sdo diversas e
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contribuem para que mulheres com cancer tenham representagdes cognitivas sobre o
que causou a doenca. Elas referem que se preocupam se suas filhas terdo a mesma
doenca, ora pelo fator genético, ora pelas atribuicoes causadas pelo cancer. A
preocupacdo reflete no desejo de comunicar para que as filhas saibam o que elas
viveram, para prevenir sobre a doencga, para dividir preocupacdo ou para compartilhar
informacao.

Algumas maes, ainda, percebem a necessidade de que o didlogo com a crianca
seja de forma lidica, com o uso de recursos de personagens ou histdrias: “As pessoas
dizem assim ““ai mas tu conta isso de uma maneira que parece que foi uma historia, tu ta
contando uma histéria”. Mas € uma historia (risos)” (Magnolia).

Eu tive doente, ja tive um cancer, que era um bichinho que tava ali dentro do

seio, que se eu deixasse ia piorar, tinha que tirar. [...] Mas, ndo expliquei pra eles

0 que era, expliquei que era um sorinho, que [a mde] tomava, que a mae ficou

fraca, que a mae perdeu o cabelo. Dai eu comentei a questdo do cabelo
(Horténcia).

Ele [filho] disse: “mas o que que tinha ali, mae? Dai eu disse que tinha
bichinhos, aqui no pesco¢co da mae. Mas, os médicos abriram né, eles tiraram os
bichinhos e fecharam de novo. Entdo, isso ele via muito na hora do banho
porque eu me abaixava pra enxugar ele. Eu ndo pegava, eu ndo pegava ele no
colo e dai ele sempre olhava meu pescoco e ele dizia: “ali tinha bichinhos, né
mae, ali tinha bichinhos que o médico fechou né, tinha dod6i”. Ele substituiu
dodéi por bichinhos né. E fui sempre conversando assim de uma maneira que
ele entendia. Hoje a mae vai fazer exames. “Como vai fazer? Vai ter agulha?”.
Pra ele, o que eu tinha eram os bichinhos que tavam no meu corpo e os médicos
tiraram os bichinhos pra mim ficar boa. Era assim que a gente ia construindo de
uma maneira que ele entendia (Camélia).

Para facilitar a conversa da mae sobre sua doenca com o filho, € possivel usar
histdrias, jogos ou linguagem infantil (Rindstedt, 2014). Ao contar histérias e/ou criar
personagens se promove a compreensao da situacao por parte da crianga, acolhimento e
escuta, isso pode possibilitar mais interacdo e fortalecimento do vinculo familiar

(Angeli, Luvizaro, & Galheigo, 2012). Evidencia-se que utilizar uma linguagem mais
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adequada a compreensdo sobre o tratamento da mae fornece a crianca tempo para
ressignificar a informacgdo recebida. O uso dessa estratégia por parte dessa mae mostra
que ela promove a crianca uma compreensdo sobre a doenca mais apropriada a sua
idade (Cho et al., 2015; Huizinga et al., 2003; Kim et al., 2012). Mostrar para a criancga
0 que aconteceu através de uma narrativa pode facilitar o entendimento dela sobre a
doenca (Barnes et al., 2000; Billhult & Segesten, 2003). Esse recurso pode contribuir
para o entendimento dos filhos sobre a doenca e o tratamento das mdes de uma fase
inicial até a mais complexa. Usar uma linguagem de acordo com a idade das criancas,
para explicar sobre a doenca, € reconhecer que elas tém necessidades diferentes e devem
ser atendidas, como o sofrimento e suas reacdes. Quando ocorre comunicagdo aberta na
familia ha mais facilidade de adaptac@o a nova rotina familiar, contribuindo dessa forma
para a crianca entender o tratamento da mae (Thastum, Johansen, Gubba, Olessen, &
Romer, 2008). H4 mais capacidade de fortalecer a relacdo da diade, com isso mae e
filho se expressam com mais harmonia familiar (Finch & Gibson, 2009; Gazendam et
al.,, 2009). Quando a made vé na maternidade sua aliada, ndo um peso, isso pode
transmitir aos filhos empatia o que proporciona uma relagdo harmoniosa e boa
comunicacdo (Billhult & Segesten, 2003). O desejo delas de estar a disposi¢do dos
filhos pode ser um fator que contribua para que eles tenham um didlogo que flua com
respeito a capacidade de entendimento da crianca (Brédart et al., 2005; Kim et al.,
2012). Analisando conjuntamente esses achados, os filhos demostram entendimento e
boa adaptacdo a realidade que se encontram. Percebe-se que flui a comunicacdo com
eles, isso pode ser um aliado para a compreensdo da doenca da made. As maes
acolheram, ampararam e utilizaram uma linguagem prépria ao entendimento deles para
responder aos questionamentos sobre a doenca. Usar uma linguagem ao entendimento

da crianga, ter disposi¢ao para ouvir e falar de uma forma que ela entenda, facilita que a
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comunicacdo flua (Cho et al., 2015), o que fortalece os lacos, os deixa proximos e
contribui para o tratamento da mae.
Houve ainda, um relato em que a mae tentou conversar com a criancga sobre a
doenca e tratamento, mas a crianga mostrou-se pouco disposta a ouvi-la.
Eu toco no assunto da minha doenca, dai ela [filha] diz “mae fica quieta, tu ndo
ta doente, nés “tamo” aqui pra te ajudar!”. E dai ela muda de assunto, ndo quer
falar. Nao sei se se isso machuca ela, mas ai eu fico quieta, ndo comento muito,
entdo eu prefiro ficar quieta pra nao magoar ela. Ou ela ndo tem bem nocao
ainda do que é a doenca, porque ela tem s6 8 anos, né? Entdo acho que na
cabecinha dela ainda, eu acho forte pra ela, eu tento explicar. S6 que ela ndo
quer muito falar no assunto, ela ndo procura saber, ela ndo quer muito saber. [...]
Eu comeco a conversar com ela sobre isso, s6 que quando eu comecgo a
conversa, ela vira e vai embora, ela ndo quer saber. A minha menina nao quer

saber da doenga, eu falo na doenca ela fica braba, ela ndo me escuta, ela disse:
“mae isso ndo, eu ndo quero que tu fale nisso (Tulipa).

A dificuldade manifestada pela filha em ouvir da mae que ela estd doente mostra
por um lado, que ela sabe o que se passa, apesar de sua pouca idade. Por outro lado,
pode estar indicando uma tentativa de negar a realidade que € muito dolorosa para a
crianga. Fica evidente o acolhimento da mae de respeitar essa reacdo da filha sobre a
situacdo. E frequente que criancas evitem falar sobre a doenca da mie (Bekteshi &
Kayser, 2013; Berlin, Andreotti, Yull, Grau, & Compas, 2013; Raveis & Pretter, 2005)
e, em contrapartida, mostrem mudancas no comportamento como uma maneira delas
expressarem a dor que estdo sentindo por verem suas maes enfermas (Grabiak, Bender,
& Puskar, 2007; Osborn, 2007). Essa dor pode ser demonstrada através de tristeza, raiva
ou receio de ndo ter mais a mae ao seu lado (Phillips, 2014). Elas precisam, portanto,
precisam de amparo para ndo evitar a conversa e segurancga para ficar ao lado de sua
mae enferma (Tilquist, Bédckrud, & Rosengren, 2016), para evitar resultados
psicossociais negativos, como a negacdo e a esquiva de falar sobre a doenga (Huizinga
et al., 2003; Osborn, 2007).

A partir dos relatos apresentados, contata-se que as criancas podem buscar o
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didlogo com a mae sobre a doenca, pois podem perceber que algo nao vai bem mesmo

antes da mae ter tido a oportunidade de lhe explicar a situacdo, como no relato a seguir:
Quando a gente vé uma reportagem sobre cancer, meu guri [filho] assiste. A
Unica coisa que um dia ele me disse assim, aquilo me doeu muito, foi quando
morreu uma atriz. Dai um dia ele disse assim: “Mae, a Unica coisa que me
preocupa assim, se tu morrer, pra quem que eu vou perguntar as coisas? (choro)
Quem vai falar as coisas pra mim?” Aquilo me doeu muito sabe, nossa, até eu

chorei, eu fico triste até de pensar que eles ndo vao mais ter ninguém. Isso que
preocupa eles sabe (Tulipa).

Os filhos de um modo geral sdao afetados com a doenca dos pais embora com
sofrimento consigam se adaptar a nova realidade da familia (Thastum et al., 2008). As
demandas, as duvidas e as esperangas permeiam a rotina dos filhos, quando a mae esta
em tratamento, tornan-se desafios na vida das familias (Billhult & Segesten, 2003;
Helseth & Ulfseat, 2005; Kirsch, Sallie, Brandt, & Lewis, 2003). Os filhos sofrem
quando tem a mae em tratamento para o cancer, ha dor de perda dela saudavel, da
disponibilidade emocional e fisica no contexto familiar (Bylund, Kreicbergs, &
Hauksdottir, 2013). O sofrimento, o0 medo e a incerteza se a mae estara no futuro mostra
o medo que o filho tem da probabilidade da morte da mae. A sobrevivéncia é uma das
funcdes do apego, nesse caso a inseguranca pode provocar a sensacio de que separado

da mae a crianga ndo consiga sobreviver (Bowlby, 1989).

O cancer nao foi revelado aos filhos

Algumas maes participantes da pesquisa afirmam nao terem revelado ao(s)
filho(s) sobre a doencga/tratamento, por diferentes razdes. Apresenta-se a seguir as
subcategorias criadas, para tentar entender esse fendomeno. Algumas delas nao
pretendem revelar, outras planejam no futuro e ainda teve aquelas que apesar de nao

terem revelado sobre a doenca, acreditam que o filho saiba.
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Nao revelou ao filho sobre o cdncer e ndo pretende conversar
A nio revelacdo da doenca aos filhos pode ser consciente: a mde ndo quer que
seu filho saiba sobre o seu diagnéstico e acredita que ele podera ficar alheio dessa
vivéncia. Relatos como esse estiveram presente nas falas de algumas maes:
Nao. Nao converso muito, ndo boto muito na cabeca deles [filhos] ndo ... é
dificil, porque eu penso assim... isso eu nao, ndo quero. Sabe, botar assim na
cabeca deles. Ai, que a mde um dia vai ... quem sabe morrer dessa doenca e
coisa. Eu ndo quero botar isso na cabeca deles, que se um dia chegar a dar e
morrer [morte da mae], deu né. Dai pelo menos eles ndo tdo ocupado com isso

sabe, assim eu penso. Que eu ndao quero botar ninguém em preocupagao
(Margarida).

Eu ndo tenho assim muita conversa com ela [filha] sobre isso [a doenca. Pra ser
bem sincera ... eu prefiro ndo comentar sobre a doenca. Eu tento assim ndo
deixar ela lembrar muito sabe, tento seguir a vida normal com ela. Ela também
nio me pergunta, ndo pergunta nada, dai eu deixo assim do jeito que ta as
coisas, e vou tendo a minha vida normal com ela (Dalia).

Algumas maes nao se sentem confortdveis em conversar sobre sua doenga com
os filhos ou mostram-se relutantes em falar de finitude da vida, morte ou de doengas
fatais, como o cancer podendo levar ao extremo de uma negacdo da situacdo (Young et
al., 2003). Outras, talvez por dificuldade em aceitar a doenga e as repercussdes a sua
saude, mostram-se reticentes para compartilhar a dor, o medo da morte e procuram
seguir a vida rotineiramente (Elmberger et al., 2005; Prouty et al., 2014), estando
emocionalmente despreparadas para falar das questdes do tratamento e suas implicacdes
(Fitch & Allard, 2007). O relato das participantes mostra que elas enfretam a situacdo
evitando pensar e ndo falar da doenca com seus filhos pelo medo da morte e as
repercussdes desse sentimento. O recurso da negacdo contribui para elas seguir a vida

rotineiramente e evitar pensar que podem nao estar na vida dos filhos no futuro.

Nao revelou o filho, mas planeja conversar no futuro

A ndo revelacdo do diagndstico de cancer ao filho pode ocorrer, também, pelas
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dificuldades que as maes tém sobre o melhor momento de fazé-lo. Isso implica em
adiamentos sobre esse didlogo franco com o filho, conforme relatos a seguir:
Quando ela [a filha] tiver maior, sim [pretende conversar sobre a doenca].
Porque agora como ela é pequena ainda, talvez ela ndo entenda muito. Mas
quando ela tiver maior e ela ja entender das coisas...eu procuro um dia dai sentar

com ela e conversar sobre tudo que aconteceu, até porque pra ela ter um certo
cuidado também, quando ela tiver grande (Délia).

Eu acho que é muito importante conversar sobre isso [doenca]. Talvez agora
elas [filhas] ndo entendam ainda tanto quanto a daqui a cinco anos. A mais velha
vai entender, que ja vai td com o corpo mais de mulher né, da importancia de se
fazer um exame, se cuidar (Flor de Lis).

Quando ela crescer e entender eu vou [falar sobre a doenca]. Volta e meia eu
caio nesse assunto, falando com alguém. Ela vai ouvir de uma forma normal,

z

tranqiiila. Eu acho assim, eu digo assim, isso € um tratamento como pra
qualquer outra doenca grave (Magnolia).

Nao falar sobre a doenga com as criangas ndo ird protegé-las da verdade, nem
evitar o que estd acontecendo com sua mae (Buchwald et al., 2012; Mufioz Sastre et al.,
2016), partindo de uma ideia de que elas ndo percebem o que se passa. E possivel,
ainda, que a falta de um didlogo franco sobre a doenca pode ter ocorrido pela
dificuldade da mae de encontrar o melhor momento para isso (Semple & McCance,
2010; Stiffler et al., 2008). Algumas maes sdo cautelosas e planejam para o futuro a
revelacdo de sua doengca com os filhos (Asbury et al., 2014), utilizando a proépria
compreensdo da enfermidade para decidir a maneira mais adequada de comunicar no
futuro (Barnes et al., 2000; Semple & McCance, 2010). As falas das maes relataram
planejamento de quando irdo contar sobre sua doenga as criangas assim que elas forem
maiores. Esse planejamento também pode demonstrar que elas minimizam o poder de
compreensdo da situacdo de seus filhos. Contudo, nenhuma delas explicou como ou de

que forma serd essa revelacdo, isso demonstra que apesar de estarem certas de que

falardo, ainda ha a dificuldade de quais termos usar. A inten¢do dos pais em comunicar
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no futuro pode ser por acreditar que enquanto os filhos forem pequenos ndo
compreendem a situagdo e as repercusdes da doenga (Barnes et al., 2000; Stiffler et al.,

2008).

Nao revelou, mas acredita que o filho saiba da doenga

A questdo da revelacdo sobre a doenca, para algumas maes, pode ser até
desnecessdria como um momento formal para isso, pois se referem tratar da situacio da
doenca com naturalidade, no dia a dia. Nesse sentido, a impressdo que algumas delas
téem € de que os filhos sabem sobre sua situacdo de sadde e eles inclusive falam a
respeito, sem ter havido um momento de revelagdao do diagndstico:

Pra mim € uma coisa muito natural, ndo preciso chegar um dia sentar e falar:

“olha minha filha eu tenho que te falar uma coisa importante, uma coisa séria”.

Nao né, uma coisa que aconteceu, volta e meia eu vejo que as pessoas ficam
constrangidas [falar da doenca com os outros perto filha] (Magndlia).

Eles tém as curiosidades de criangas: “ai, tu teve doente?” “A mae teve doente?
Mas isso era grave?” Sim, era grave. Porque se coloca na situagdo dos filhos
pequenos, todo assim, um tratamento né (Horténcia).

Nao revelar aos filhos sobre a doenga ndo evita perguntas sobre cancer e as
repercussoes do tratamento (Buchwald et al., 2012; Muiioz Sastre et al., 2016). Algumas
maes lidam com a doenca de uma forma mais natural e procuram manter a vida
cotidiana com seus filhos (Elmberger et al., 2005; Matsuda et al., 2013) como estratégia
de enfrentamento para lidar com a situacdo (Billhult & Segesten, 2003; Helseth &
Ulfseat, 2005). Quando os filhos sabem da doenca da mae alivia o sofrimento dela, pois
ela ndo precisa esconder sobre sua enfermidade (Campbell-Enns & Woodgate, 2013).
Analisando-se conjuntamente as falas, observa-se que as maaes nao revelaram o
diagnéstico para o filho, porém nio se recusam a falar quando questionadas. E possivel

que haja esquiva das maes em dialogar com os filhos sobre a doenga, por dificuldades
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que sdo delas proprias. Contudo, é importante estar atento a essa esquiva das maes em
falar sobre a doenca, pois ela estd relacionada a adoecimento mental, especialmente
transtornos relacionados a situacOes traumadticas como o cancer (Lawrenz, Peuker &

Castro, 2016).

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou compreender como méaes com cancer se comunicam
sobre sua doenca com seus filhos. Os resultados deste estudo levam a conclusdo de que
a revelac@o e a comunicagdo sobre a doenga com os filhos contribuem para a mudancga
de perspectiva da crianca em relacio a doencga, favorecendo a relacio mae-filho
eservindo de motivacao para elas seguirem o tratamento. Quanto aquelas maes que nao
revelaram sobre a sua doenca, os achados mostram que ha maes que ndo falam sobre o
assunto com seus filhos na tentativa de negar a situac@o. Ja aquelas que ndo revelaram a
doenca a seus filhos mas planejam no futuro, talvez tenham dificuldades de falar sobre a
doenca no momento em que ocorre ou entendem que seus filhos ainda sdo pequenos
para entender a situacdo, protegendo-os do sofrimento. Por fim, hd ainda aquelas maes
que ndo revelaram sobre a doencga, porém se comunicam com seus filhos a respeito
quando sdo questionadas, mostrando algum grau de evitacdo sobre o assunto. De
qualquer forma, evidenciou-se que quando se decide revelar ndo hd uma maneira tdnica
de comunicar sobre a doenga a crianga.

Em conjunto, os resultados demonstraram um aprofundamento de como € o
didlogo dessas maes com seus filhos. Além disso, permitiu que elas tivessem um
momento de reflexdo ndo sé do que foi questionado na entrevista, mas também a
possibilidade de expressar sentimentos e pensamentos que fizeram parte da vida delas

durante o tratamento para o cancer. Os achados reforcam a importancia de Psicologia
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clinica para o desenvolvimento e aplicacdo de intervencdes em saide como estratégias
de promocdo para qualidade de vida dessas maes enfermas e seus filhos. Nesta
perspectiva, o estudo contribuiu para ajudar a conhecer mais a vida de mulheres em
tratamento para o cancer com criangas aos seus cuidados. Os resultados deste trabalho
poderdo ser uteis ao contribuir para futuras pesquisas dirigidas a maes doentes,
especialmente aquelas que t€m criangas aos seus cuidados.

O estudo buscou compreender como ocorre a comunicagdo sobre a doenga da
mae aos filhos, obtido numa Unica entrevista, o que pode ser de alguma forma limitada e
contida a livre expressdo de algum sentimentos ou experiéncia por parte das maes. Uma
pesquisa incluindo as criangas ou outro familiar poderia abranger o contexto familiar de
comunicacdo sobre o cancer. Apesar de suas limitacdes, acredita-se que esta
investigacdo tenha contribuido para conhecer a comunicagdo entre filhos e maes em
tratamento oncoldgico, tema pouco explorado na literatura.

Os resultados aqui apresentados ddo subsidios para que, em estudos futuros, seja
possivel pensar em intervencdes que ajudem na comunicagdo mae-crianga em situacao de
doenca. Também € importante pesquisas que ajudem os profissionais da saide a orientar

maes e familias sobre como proceder com a crianca cujo um dos pais esta doente.
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Consideracoes Finais da Dissertacao

O presente estudo permitiu conhecer a experiéncia da maternidade e como se da
a revelacdo e a comunicagao mae-filho no contexto do cancer na mae. Foram analisadas
as percepcoes das maes com cancer e seus filhos pequenos e observou-se que a relagdo
da diade mae-filho formou um compartilhamento de for¢as para a mae enfrentar a
doenca e as conseqiiéncias do tratamento.

Na experiéncia da maternidade durante o tratamento para o cancer, os achados
mostraram que as participantes tiveram medo da morte, da recidiva e da finitude da
vida, além de incertezas e dividas quanto a presenga na vida dos filhos. Contudo, os
filhos podem ter sido um fator motivador para elas continuarem o tratamento. Quanto as
mudancas de valores, ocorreu um aumento na intensidade da relacdo entre eles, o que
possibilitou ressignificar as prioridades das maes e contribuiu para um novo olhar para
seus filhos. Apesar de que somente metade das participantes terem referido ajuda do
conjuge, o apoio dos familiares foi de fundamental importancia para elas seguirem o
tratamento. As participantes revelaram tentar manter a rotina da vida familiar para que a
situacdo tenha menos impactona vida da crianca, dando uma aparéncia de relativa
normalidade. A maternidade foi redefinida de acordo com a experiéncia delas, sendo
que a doenca potencializou o papel de mae.

Quanto a revelacdo do diagndstico aos filhos, algumas maes parecem agir de
uma maneira clara e objetiva, se comunicando de forma efetiva e oferecendo suporte
emocional a seus filhos; outras t€ém o didlogo, mas sem ser um assunto rotineiro. Houve
a comunica¢do mais direcionada as filhas, pelo receio de elas possam ter a mesma
doenga no futuro, no caso de mulheres com cancer de mama. Parece que nao ha uma
regra absoluta de revelar e sim maneiras de dizer ao filho, ainda crianga, o que esta

acontecendo com ela e como ela estd lidando com a situacdo. Essa comunicagdo
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proporciona um alcance maior na relacdo mae-filho. As maes parecem comunicar-se a
partir de suas proprias experi€ncias, de suas capacidades empéticas e de reflexdes sobre
o seupapel de mae. Um diferencial das participantes desse estudo é que elas ndo
mencionaram sentimento de culpa por estardoente, apesar de esse sentimento ser
evidente na literatura. Para o estabelecimento de uma melhor comunicagdo, sugere-se
um acompanhamento para as maes em habilidades de comunicagdo, incluindo o suporte
emocional e elas e aos seus filhos.

Em conjunto, os resultados obtidos nos dois estudos que compdem esta
dissertacdo permitem a reflexdo sobre as maneiras de entender a experiéncia da
maternidade e compreender a comunica¢ao mae-filho no contexto do cancer na mae. A
sintese destas reflexdes foi elencada e descrita abaixo:

* Houve uma mudanga de valores na vida das mulheres, em que passaram a

valorizar mais pessoas € momentos que nao valorizavam antes;

*  Uma rede de apoio (familiar/amigos) contribui para a made enferma se sentir
confiante e segura, enquanto estd em tratamento;

* Apesar do medo da morte e da recidiva, a presenca dos filhos foi encorajador
para elas seguirem o tratamento;

* As criangas devem ser comunicadas da doenca da mae de forma clara, e para
isso € importante que a mae entenda que saber da verdade ¢ um elemento
essencial para que ela e a crianga possam enfrentar a situagdo. Porém, tais
informacdes devem ser com vocabuldrio que a crianga entenda e ndo devem
excluir de forma alguma a postura empética, lidica e atenciosa, e as reagdes
emocionais da crianga;

* A presen¢a de um familiar com quem a crianca tenha afinidade, como rede

apoio, deverd ser estimulada nos momentos do fornecimento de informacdes
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de mads noticias, para que a sensacdo de desamparo da mde possa ser
minimizada;

* Quando é decidido ndo comunicar ao filho sobre a doenca da mae, deve ser
respeitado, visto que a familia tem o direito de decidir quando/como falar.
Porém, é importante que a familia reflita sobre os motivos dessa decisao e
entenda que a crianga ird perceber que algo ndo vai bem e poderda fazer
perguntas que deverao ser respondidas;

* A comunicagdo passa por etapas e, portanto, pode ser necessdrio repetir as
informacdes com a crianga em mais de um momento. Oentendimento do que

¢ faladopara a crianca depende de seu desenvolvendo cognitivo e emocional;

Parece utdpico pensar que maes nao podem adoecer, parece que elas deveriam
ficar sempre com boa saide para cuidar de seus filhos. Mae nao fica doente, parece uma
ideia contraditoria, pois qualquer pessoa pode adoecer. No entanto, uma mae que
adoece causa desequilibrio em si, na familia e principalmente nos filhos que dependem
de seus cuidados, por serem ainda criangas.

A dissertagdo apresenta algumas limita¢des, nas quais podemos destacar: as
entrevistas foram realizadas somente com as maes e nao foi explorada a percep¢ao dos
filhos; foi feita somente uma entrevista, € o uso de outras técnicas de coleta de dados
poderiam dar uma visao mais global do fendmeno. O presente estudo foi com maes em
tratamento para o cancer, cabe ressaltar que nao se buscou verificar particularidades
com outras enfermidades no que se refere a experi€ncia da maternidade. Apesar das
limitagdes, acredita-se que esta pesquisa tenha contribuido para mostrar a experiéncia da
maternidade durante o tratamento do cancer e sobre a revela¢ao da doenga aos filhos.

A pesquisa como um todo foi gratificante e de imenso aprendizado, desde o
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contato com a Liga receber o consentimento e ter acesso a elas, passando pela rica
interacdo com as participantes, pela coleta, a entrevista, até ouvir indmeras vezes as
gravacoes, fazer leituras e interpretacao dos dados. A institui¢do em questdo mostrou-se
solicita e parceira ao aceitar liberar os acessos as participantes. E mesmo sendo um
trabalho voluntdrio, demonstraram disponibilidade e sensibilidade, para resolver
qualquer demanda que surgissem durante o processo, atuando como facilitadora da
pesquisa. Nesse sentido, o estudo também contribuiu para maior visibilidade a pesquisa
cientifica em instituicdes com trabalho voluntdrio, pois, a partir dos resultado
encontrados e da relacdo de confianca estabelecida com a Liga e participantes, espera-se
abrir espaco para que mais pesquisa em Psicologia Clinica sejam realizadas no contexto
voluntariado.

Quando pensei na pesquisa, queria descobrir como € a vida de uma mulher que
estd doente e tem filhos para dar colo, banho, alimento, carinho, atenc¢do e tantas outras
demandas que uma crianca necessita. Uma mae sauddvel ja tem tantas atividades,
enferma deveria ter mais ainda. Descobri que elas sofrem, sentem-se abandonadas,
ficam carecas, choram escondidas. Em contrapartida, elas t€ém os filhos como motivador
de seguirem o tratamento. Algumas tém pessoas proximas como rede de apoio para
cuidarem das criancas nos momentos que elas ndo conseguem atendé-los. A vida teve
outro sentido no momento em que elas deram mais prioridades aos filhos e a novas
situagodes, deixando de lado situagdes corriqueiras. Ainda, descobri que apesar do medo
da morte, o desejo de acompanhar o crescimento dos filhos foi maior, o amor se
potencializou.

Acredito que meu maior achado foi conhecer aquelas mulheres e ter a
oportunidade de ser recebida por elas em suas casas. Cada recep¢do que ganhei, cada

sorriso, cada siléncio que percebi, cada lagrima que vi cair, cada siléncio que esperei
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voltar a voz emocionada, a paciéncia para continuar ouvindo e vendo os olhares
distantes. Esses foram meus maiores achados, pois me identifico como pesquisadora de
campo.

Pessoalmente, realizar essa pesquisa foi uma das experiéncias mais
enriquecedoras e intensas que ja vivi. Voltar a Universidade foi a realizacdo de um
sonho e a possibilidade de adquirir novos conhecimentos, com implicagdes na minha
vida profissional. Passei de estudante de graduacdo e estagidria da disciplina de
Pesquisa, para ser pesquisadora (eterna), nesse universo fantdstico e enriquecedor que é
pesquisa. Foram dois anos e meio e aprendizado, esfor¢o, superagdo e ressignificacao.

Acima de tudo, o que realmente importa € ter visto a esperanca em cada palavra
e em cada olhar. Essa esperanca cheia de confianca de que irdo se curar, para verem
seus filhos crescer, para educéd-los e estar com eles no futuro. Acima de tudo para poder

fazer parte da vida deles e ama-los. Afinal ndo € isso que importa?
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Apéndice A - Questionario sociodemografico, clinico e de comportamentos em

saude
Protocolo Numero:
Aplicador:
Data da aplicacao: /
1.| Data de nascimento A A
2.| Idade atual anos.
3.| Situacdo conjugal atual: | () Com companheiro(a)

() Sem companheiro(a)

Estado civil atual:

() Solteiro(a) ( ) Separado(a) ( ) Casado(a) ou vive
com companheiro(a) ( ) Viuvo(a)

.| Quantos filhos tens?

Idade filhos:

2 2 2 2 2

Escolaridade atual:

( ) Sem escolaridade formal

() Ensino Fundamental Incompleto

( ) Ensino Fundamental Completo

() Ensino Médio Incompleto ( ) Ensino Médio
Completo

() Ensino Superior Incompleto ( ) Ensino Superior
Completo

() P6s-Graduagdo ( ) Mestrado ( ) Doutorado

Qual sua escolaridade
em tempo de estudos?

anos

9.| Com quem vocé reside? | ( ) Marido ( ) Filhos ( ) Mae ( ) Pai ( ) Irmaos
10 Vocé trabalha | ( ) Sim ( ) Nio
atualmente?
11l Caso a resposta a
pergunta anterior seja
SIM, qual a sua
ocupagao?
12} Voceé possui plano de

saude?

( ) Sim ( ) Nao

13

Vocé estd de licenca
satde?

( )Sim ( )Nao

14

Caso a resposta seja
SIM, hé quanto tempo?

_Ano(s)/ Meses

15

Como vocé avalia
atualmente seu estado
de saude?

() Excelente ( )Bom ( ) Regular
Péssima

() Ruim ()
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16

Para qual tipo de cancer
vocé faz tratamento?

17

Vocé realiza 0
tratamento do cancer?

1§ Qual o estdgio do
cancer?
19 Ha metastase?

( ) Sim ( ) Nao

20

E recidiva?

() Sim ( ) Nao

21

Se a resposta anterior
for SIM, qual
tratamento anterior vocé
ja fez?

() Quimioterapia
Hormonioterapia
() Outros

(

) Radioterapia

(

22

Qual tratamento vocé
faz atualmente:

() Quimioterapia
Hormonioterapia
() Outros

(

) Radioterapia

(

23

H4 quanto tempo vocé
faz tratamento?

24

Qual o
diagnostico?

tempo do
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Apéndice B — Entrevista semiestruturada

Para que eu possa conhecer um pouco sobre vocé, gostaria que falasse sobre ...
1. Como € ser mae?
2. Como € a experiéncia de ser mde a0 mesmo tempo estar em tratamento para o
cancer?
3. Encontras dificuldades em conciliar a maternidade e o tratamento? Quais
dificuldades?
4. Conta com o apoio/ajuda de alguém para cuidar das criangas? Como € essa ajuda?
5. Como vocé percebe que o seu filho estd lidando com o fato de estares doente? Como
voce estd lidando com o seu filho no atual momento?
6. Vocé conversa com seu filho sobre sua doenca e o tratamento? O que voces

conversam? (Se ainda ndo contou sobre a doenca, se pensa em fazer e como pensa em

fazer?).
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Anexo A — Aprovacio Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS

Unidade de Pesguisa e Pés-Graduagio (UAPPG)

UNISINOS Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
Versbio agosto/2013

UNIDADE DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

RESOLUCAO 222/2015

O Comité de Ftica em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS
analisou o projeto:

Projeto: N° CEP 15/258 Versdo do Projeto: 11/12/2015 Versdo do TCLE: 11/12/2015

Coordenadora:
Mestranda Ana Luisa Kenne Dornel (PPG em Psicologia)

Titulo: A experiéncia da maternidade em mulheres com cincer e que possuem filhos pequenos.

Parecer: O projeto foi APROVADO, por estar adequado ética e metodologicamente, conforme os
preceitos da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide.

A pesquisadora devera encaminhar relatério anual sobre o andamento do projeto. conforme
o previsto na Resolugio CNS 466/12, item XI.2, letra d. Somente poderiio ser utilizados os Termos
de Consentimento onde conste a aprovagio do CEP/UNISINOS.

Sd0 Leopoldo. 11 de dezembro de 2015,

o
ordenador do CEP/UNISINOS

Aw. Urmisings, 950  Caia Postal 275 CEP 93022-000 S0 ieopoldo  Rio Grandedo Sul  Brasil
Fone. (S1)3591-1198 ouramal 2198 Fax; (51)3590-B118  http /fwww.unisings br



Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

U‘ UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINGS
Unidade Académica de Pesquisa e Pés-Graduagio
UNISINOS Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ~ TCLE

Vocé esta sendo convidada a participar de um projeto de pesquisa que busca entender
como vocé se sente como mée e cuida de seu(s) filho(s) ao mesmo tempo em que realiza
tratamento para o cancer. Sua participacdo € muito importante para que possamos
compreender como vocé concilia esses duplos papéis no seu dia-dia. Sua participacdo,
por meio de sua entrevista, nos ajudara a conhecer essa realidade e a elaborar, no futurc,
acdes especificas para auxiliar pessoas que passam pela mesma experiéncia que voceé,

Ao concordar em participar da_pesquisa, os dados da entrevista serdo gravados para
posterior transcricdo e andlise. E importante ressaltar que seus dados serdo mantidos em
sigilo, ndo serdo divulgados individualmente de forma alguma. Serd dado um nimero
para cada participante e as gravacBes e os resultados das entrevistas serdio guardados
separadamente dos TCLE para evitar identificagdo. Sua participacio & voluntéria, isenta
de despesas, e sem ganhos diretos advindos dessa pesquisa. Se alguma pergunta |he
causar desconforto, vocé poderd nao respondé-la, sem qualquer prejuizo. Vocé também
podera deixar de integrar este estudo mesmo apds iniciar a entrevista.

Os resultados desta pesquisa poderdo ser publicados em formato de artigo cientifico e
apresentados em congressos, porém sempre serdo apresentados de forma geral
resguardando a identidade das participantes. Serdo omitidas todas as informacgBes que
porventura permitam identifica-la.

Este termo sera assinado em duas vias, ficando uma em seu poder e outra com a
pesquisadora. Se necessario vocé poderd solicitar esclarecimentos do estudo antes,
durante ou apos o mesmo. Os objetivos serdio investigar a experiéncia da maternidade de
mulheres com cancer e filhos peguenos e compreender como as maes de comunicam e
conversam sobre o cancer com seu(s) filhos(s).

A pesquisa estd sendo desenvolvida pelo Programa de Pés-Graduacio em Psicologia da
UNISINOS, coordenado pela mestranda Ana Luisa Dornel e orientado pela professora Elisa
Kern de Castro (UNISINOS). Quaisquer dividas relativas a pesquisa poderdio ser
esclarecidas pela coordenadora do projeto, Ana Luisa Dornel, fone (51) 9504.9870 ou
e.mail anakdornel@yahoo.com.br. Caso seja do seu interesse, poderd solicitar maiores
esclarecimentos e informagdes sobre o resultado do estudo com a coordenadora através
do fone ou e-mail mencionado.

Pesquisadora Responsdvel Local e data

Nome e assinatura da participante Local e data
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