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Cancro da mama vivido na relacio mae-filhos e na parentalidade
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O diagnostico de Cancro da Mama (CM) desencadeia uma crise na doente e no seu sistema familiar, levando
a mudangas no seu modo de funcionamento. O presente estudo tem como objetivos analisar as mudangas
percebidas, a curto e a longo prazo, na relagdo mae-filhos e na parentalidade na sequéncia do diagndstico de
CM materno, bem como analisar de que forma “ser mae” influenciou o modo como as pacientes lidaram
com o CM. Foram entrevistadas 17 mulheres sobreviventes de CM com filhos dependentes no momento do
diagnostico através de uma entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados segundo a Grounded
Theory. Os resultados demonstraram que esta experiéncia desencadeia mudangas, temporarias ¢ permanentes,
nos padrdes de funcionamento familiar. Perante as mudangas nos comportamentos dos filhos, as maes
adotam novas estratégias para promover bem-estar nos descendentes. Apds a familia se conseguir
descentrar da doenca, as mulheres conseguem refletir sobre os contributos da vivéncia do CM na relagdo
mae-filhos. Clinicamente, estes resultados permitem conhecer as necessidades destas maes e apoiar a
elaboracdo de programas de intervencdo psicologica, capazes de responder a essas necessidades,
salientando a importancia de uma intervengao sistémica e que potencie a expressao emocional.
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Introducio

O diagnéstico de Cancro da Mama (CM) desencadeia uma crise na doente! e no seu sistema
familiar, levando a mudancas no seu modo de funcionamento (Billhult & Segesten, 2003; Stiffler,
Haase, Hosei, & Barada, 2008). Segundo o modelo duplo ABCX (McCubbin & Patterson, 1983),
isto ocorre porque o CM ¢ um stressor que destabiliza o funcionamento familiar, caso a familia
desenvolva uma percegdo negativa sobre este evento e percecione que nao tem recursos suficientes
para lidar com este stressor, desencadeando uma crise (McCubbin & Patterson, 1983). Apos o
periodo agudo de crise, a familia esforga-se para reestabelecer o seu equilibrio, tendo de lidar com
todos os stressores acumulados, de ativar, novamente, os recursos disponiveis e de atribuir um
novo significado a crise no seu todo. No fim deste processo, a familia pode conseguir adaptar-se,
restabelecendo o equilibrio. Porém, quando este estado de equilibrio ndo é alcancado, a adaptagdo
ndo ¢ bem-sucedida, ocorrendo, por exemplo, deterioracdo na integracao familiar e no bem-estar
do sistema (McCubbin & Patterson, 1983).

Uma vez que, o processo de adaptagdo familiar ao CM materno implica a interacdo entre
diversas dimensodes biopsicossociais e devido a centralidade do papel de made nas mulheres
(McQuillan, Greil, Shreffler, & Tichenor, 2008), o presente estudo incidird nas mudangas
desencadeadas na relacdo mae-filhos e na parentalidade apds o diagndstico materno. Na sequéncia
deste diagndstico, as pacientes mantém e intensificam a prioridade que atribuem a familia (Billhult
& Segesten, 2003; Helseth & Ulfseet, 2005; Kim, Ko, & Jun, 2012; Mackenzie, 2014), aumentando
a preocupacdo que tém especialmente com os filhos (Stinesen-Kollberg, Wilderdang, Méller, &

'O recurso ao feminino deve-se ao facto de a incidéncia de CM nos homens ser minima comparativamente
com a taxa de incidéncia nas mulheres (American Cancer Society, 2015).
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Steineck, 2014; Walsh, Manuel, & Avis, 2005). Apesar do aumento das preocupacdes maternas
com os filhos, também se verifica que a maternidade € um fator protetor desta vivéncia, na medida
em que ¢ uma fonte de motivagdo para maes com CM enfrentarem esta doenca (Billhult &
Segesten, 2003; Elmberger, Bolund, & Liitzén, 2000; Kravdal, 2003; Vickberg, 2003). Apesar de
estas maes sentirem a sua sobrevivéncia ameagada pelo CM e do medo da recidiva ser maior do
que em pacientes sem filhos (Ares, Lebel, & Bielajew, 2014), sentem que os filhos precisam dos
seus cuidados, fazendo com que suprimam pensamentos negativos de desisténcia e aumentando
a motivagdo para lidar com o CM (Billhult & Segesten, 2003; Kravdal, 2003; Vickberg, 2003).

Relativamente a parentalidade, os estudos centram-se em dimensdes distintas, nomeadamente,
nas crengas sobre a capacidade parental das maes com CM (Helseth & Ulfsat, 2005; Ohlén & Holm,
2006; Walsh et al., 2005), na divisdo das tarefas parentais (Helseth & Ulfsat, 2005; Mackenzie,
2014; Walsh et al., 2005) e nas estratégias parentais adotadas preventivamente com o intuito de
proteger os filhos (Asbury, Lalayiannis, & Walshe, 2014; Barnes et al., 2002; Helseth & Ulfszt,
2005; Shands, Lewis, & Zahlis, 2000). Independentemente das dimensdes analisadas, os estudos
encontraram alteragdes na parentalidade apds o diagndstico materno. Contudo, ndo existem estudos
que analisem as estratégias adotadas pelas maes, quando se deparam com mudangas no funciona-
mento dos filhos e poucos sdo os estudos que exploram as regras parentais durante esta vivéncia.

Em termos da relacdo mae-filhos, alguns estudos apontam para uma melhoria neste relaciona-
mento (Al-Zaben, Al-Amoudi, El-deek, & Koenig, 2014; Helseth & Ulfset, 2005), inerente ao
fornecimento de apoio instrumental e emocional dos filhos as méaes (Kim et al., 2012; Yoshida et
al., 2010) e a valorizagdo dos momentos vivenciados em conjunto (Walsh et al., 2005). Porém, a
literatura carece de informagdes sobre como os filhos sdo facilitadores desta experiéncia e sobre
os contributos da vivéncia do CM no relacionamento mae-filhos atual. Quanto ao funcionamento
familiar, ndo existem investigagdes sobre o momento em que a familia se consegue descentrar da
doenga nem que demonstrem como ocorre o processo de adaptagdo desta relagdo a presenga do
CM, desde o diagnostico até ao presente.

Perante a confrontagdo com a doenga da mae, alguns filhos podem demonstrar sintomas
internalizados e externalizados, bem como preocupagdes acentuadas com a sobrevivéncia da sua
mae, receando também ter, no futuro, CM (Walsh et al., 2005). Estas reagdes dos filhos podem
variar consoante o seu género (Brown et al., 2007; Edwards et al., 2008), o funcionamento familiar
(Edwards et al., 2008; Vannatta, Ramsey, Noll, & Gerhardt, 2010) e a gravidade da doenca materna
(Sigal, Perry, Robbins, Gagné, & Nassif, 2003).

Assim, considerando as lacunas referidas anteriormente e devido a importancia do papel de
mae nas mulheres (Billhult & Segesten, 2003; McQuillan et al., 2008), ao aumento do nimero de
sobreviventes com CM (Ferlay et al., 2013) e, segundo o nosso conhecimento, devido a
inexisténcia de estudos em Portugal sobre esta tematica em particular, o presente estudo tem como
principal objetivo compreender a vivéncia do CM na relagdo mae-filhos e na parentalidade. Assim,
este estudo tem as seguintes questdes de investigacao:

1) De que forma a relagdo mae-filhos se ajusta e se adapta a vivéncia de CM materno?

2) Quais as estratégias usadas pelas maes perante as reagdes negativas dos filhos ao seu CM?
3) Quais os contributos do diagnostico no funcionamento familiar a curto e a longo prazo?
4) Como os filhos ajudaram as mies a ajustarem-se ao diagnostico e as suas implicagdes?

Método

Participantes

A amostra foi constituida por 17 mulheres sobreviventes de CM, com pelo menos um filho
dependente no momento do diagnéstico e que no presente ndo se encontravam a realizar
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tratamentos oncologicos, exceto a hormonoterapia. Trata-se de um estudo de caracter retrospetivo,
que permite um maior distanciamento emocional do momento de crise por parte das participantes,
podendo possibilitar uma avaliagdo mais pormenorizada de todo o processo de adaptagdo a doenga.

Relativamente aos dados sociodemograficos da amostra, no momento do diagnodstico verifica-se
que a média de idade das participantes era de 41.59 (DP=5.591; intervalo 31-51); 88.2% das
participantes encontravam-se casadas e 11.8% em unido de facto. Atualmente duas participantes
encontram-se vivas, sendo que as restantes mantém o seu estado civil. A média do tempo decorrido
desde que receberam o diagnostico € de 8.24 anos (DP=6.806; intervalo 1-29). Quanto a situagdo
profissional, no momento da entrevista, 41.2% encontram-se a trabalhar, 11.8% estdo de baixa médica,
11.8% estdo desempregadas, 17.6% estdo reformadas e 17.6% tém invalidez. Em termos da
escolaridade, a maioria das participantes tem uma escolaridade abaixo do ensino secundario (i.e., 1°
ciclo —23.5%; 2° ciclo — 5.9%; 3° ciclo — 23.5%), 35.3% tem o 12° ano e 11.8% frequentaram o ensino
superior ou uma poés-graduacdo. Relativamente aos filhos, a média de idade, no momento do
diagnostico, era de 11.22 anos (DP=6.925; moda=3; intervalo 2-28), sendo que a maioria ¢ do sexo
masculino (74.07%). A maioria das participantes (58.82%) tem dois filhos e as restantes t€ém um.

Quanto aos dados clinicos, todas as participantes tiveram CM primario. Em termos cirargicos,
a maioria das participantes realizou esvaziamento axilar (70.59%) e mastectomia unilateral
(64.7%), 11.8% realizaram tumorectomia, 5.9% quadrantectomia e 17.6% mastectomia bilateral.
Quanto aos tratamentos ndo cirirgicos, 52.9% realizaram quimioterapia, radioterapia e
hormonoterapia, enquanto 35.3% realizaram apenas dois tratamentos e 11.8% apenas um
tratamento nao cirtrgico.

Instrumento

A recolha de dados foi executada através da realizagdo de uma entrevista semiestruturada,
predominantemente com questdes abertas, especificamente elaborada para o efeito (Tavares &
Matos, 2014), com o intuito de aceder as representagdes subjetivas da vivéncia do CM na relagao
mae-filhos e no exercicio da parentalidade. A entrevista foi desenvolvida tendo por base a seguinte
estrutura: historia da doenga (i.e., diagnostico, tratamentos e seus efeitos secundarios); dinamica
e relacionamento familiar apés o diagndstico materno (e.g., adaptacdo familiar as implicacdes
fisicas e emocionais dos tratamentos); articulagdo com a vida familiar antes do diagnostico; relagao
e interagdo mae-filho(s) ao longo do tempo desde o diagnostico; apoio do conjuge no processo de
adaptacdo dos filhos a doenca materna e, por fim, reflexao sobre as aprendizagens e as implicagdes
desta experiéncia no quotidiano atual das participantes. No final da entrevista, as participantes
responderam verbalmente a um questionario sociodemografico e de informagoes clinicas.

Procedimento

O procedimento de selegdo da amostra foi por conveniéncia com recurso ao método “bola de
neve”. Num primeiro momento, foi realizado um contacto telefénico com o objetivo de se explicar
o estudo e definir o local ¢ a data da realizagdo da entrevista.

As entrevistas foram realizadas individualmente ¢ em locais com condigdes fisicas e climatéricas
adequadas, sem ruidos de fundo e onde a possibilidade de interrupg¢des era reduzida. Em média, a
duragdo das entrevistas foi de 85 minutos. Estas foram gravadas em audio para aumentar a fidelidade
da analise dos dados, apos a obtencdo do consentimento informado. No final da entrevista, eram
recolhidas informagdes sociodemograficas e clinicas. O estudo teve a aprovacdo da Comissdo de
Etica da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacio da Universidade do Porto. Neste estudo
foi utilizado o método Grounded Theory (Strauss & Corbin, 1998) para analisar a vivéncia do CM
materno na relagdo mae-filhos e no exercicio da parentalidade, com recurso ao programa informatico
OSR NVivo 10. Desta forma, todas as entrevistas foram transcritas e de seguida analisadas, através
da realizacdo das codificacdes aberta, axial e seletiva (Glaser & Strauss, 1967; Strauss & Corbin,
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1998). Relativamente a codificagdo das entrevistas, esta foi realizada pela investigadora principal e,
posteriormente, foram discutidas as categorias emergentes com a segunda investigadora, que também
teve acesso as transcricdes andnimas das entrevistas.

Resultados e discussao

Da analise dos resultados, tendo em conta os objetivos do presente estudo e as respetivas questoes
de investigacdo, emergiram trés tematicas distintas, nomeadamente: Preocupagoes com os filhos;
Mudancgas na relagdo mde-filho, bem como, Dindmicas e rotinas familiares apos o diagnostico. A
Figura 1 apresenta o sistema de categorias, subcategorias e componentes provenientes da analise
das entrevistas. Os resultados serdo apresentados e analisados a partir das questdes de investigagao.
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De que forma a relagdo mde-filhos se ajusta e se adapta a vivéncia de CM materno?

Através da analise das mudangas ocorridas na relagdo mae-filhos verifica-se que ambos ajustam
as suas acdes, de modo a facilitar a vivéncia desta crise. Porém, ao contrario do que € postulado
pelo modelo duplo ABCX (McCubbin & Patterson, 1983), os resultados deste estudo demonstraram
que estas mudangas comportamentais, de modo a atingir a adaptag@o familiar, ocorrem a partir
do periodo de crise e ndo apenas no periodo pds-crise.

Perante o diagndstico de CM, todas as participantes mencionaram que existiram mudangas na
interacdo que estabeleciam com os seus filhos, mesmo que ligeiras. Uma das mudangas, referida
por 10 participantes, relaciona-se com a disponibilidade que estas maes t€ém para os filhos. Tal
como descrito na literatura, algumas maes relataram que a sua disponibilidade aumentou (Helseth
& Ulfseet, 2005; Shands et al., 2000), enquanto noutras diminuiu (Fisher & O’Connor, 2012; Ohlén
& Holm, 2006). A diminui¢do temporaria da disponibilidade para as necessidades dos filhos foi
consequéncia da realizagdo dos tratamentos e dos seus efeitos secundarios (Houve alturas em que
eu ndo podia estar muito tempo com eles, por causa até das defesas — E16). Em contrapartida,
duas maes indicaram que a sua disponibilidade aumentou permanentemente, uma vez que
deixaram de trabalhar, fazendo com que pudessem, por exemplo, orientar os filhos nos trabalhos
de casa e brincar mais com eles. Adicionalmente, uma mae referiu que manteve a interagdo e a
disponibilidade para o filho, mas que diminuiu a realizagdo de atividades que exigiam esfor¢o
fisico, investindo em programas sedentarios (e.g., ver filmes).

Outra mudanga na relacdo mae-filhos, identificada por todas as participantes, remete para a
adogdo de comportamentos que visavam prevenir o impacto negativo do diagnostico no
funcionamento global dos filhos. Neste sentido, verifica-se a adocdo de algumas agdes equivalentes
as referidas na literatura (Helseth & Ulfseet, 2005; Shands et al., 2000), nomeadamente, a tentativa
de manter as rotinas ¢ as interagdes com os filhos, ¢ o envolvimento dos filhos na vivéncia do
CM (... nos fizemos o processo do cabelo juntos. Quando eu fui cortar a primeira vez o cabelo
(...) cortei eu, cortou o pai, cortou o T... — E13). Relativamente & manutencao das rotinas e das
interagdes, as participantes mencionaram que tentaram que o seu problema de saude ndo
interferisse com as rotinas familiares, mesmo quando se sentiam muito debilitadas (Billhult &
Segesten, 2003; Mackenzie, 2014; Semple & McCance, 2010; Stiffler et al., 2008). Este esfor¢o
refor¢a a preocupacdo que as maes sentem com os filhos, neste periodo de vida (Billhult &
Segesten, 2003; Connell, Patterson, & Newman, 2006; Helseth & Ulfset, 2005; Mackenzie, 2014;
Stiffler et al., 2008; Stinesen-Kollberg et al., 2014).

Outras estratégias adotadas para prevenir o impacto negativo da doenga nos filhos foram: ocultar
os efeitos adversos da doenca e dos seus tratamentos, intensificar a proteg¢do dos filhos e adotar
comportamentos compensatorios e alternativos (Porque do lado que eu tirei o peito ndo posso pegar
em mais que dois kg e pronto eu tive de lhe explicar (...) “Se tu quiseres vir ao colo da mde, a mae
senta-se e tu sentas-te no colo da mae e tu ficas aqui ao colo, porque a mae ndo pode pegar em ti.”
—E3). O aumento da protecao aos filhos passou pela elaboragao de planos, que asseguravam o bem-
-estar dos mesmos, caso a mae falecesse (Billhult & Segesten, 2003; Coyne & Borbasi, 2007; Fisher
& O’Connor, 2012). Por sua vez, os comportamentos de evitamento surgem em termos da
transmissao de mas noticias, da demonstragdo dos efeitos secundarios dos tratamentos e do dialogo
sobre preocupagdes e sentimentos de ambos. Uma das estratégias mencionada na literatura refere-
-se a comunicagdo aberta sobre a doenca (Asbury et al., 2014; Helseth & Ulfsat, 2005; Shands et
al., 2000). Contudo, neste estudo, regra geral, as participantes ndo adotaram esta estratégia. Alids, a
maioria acredita que o seu diagndstico ndo teve impacto nos filhos. Porém, através do recurso a
memoria episodica referem momentos em que os filhos alteraram o seu modo de funcionamento
(e.g., sintomatologia depressiva), mesmo que temporariamente. Esta aparente auséncia de tomada
de consciéncia sobre a influéncia do diagnostico materno nos filhos, pode ser resultante da
dificuldade demonstrada pela maioria das participantes em falar sobre os sentimentos e/ou do facto
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de as participantes estarem muito investidas na manuten¢do da normalidade no funcionamento
familiar, ignorando, inconscientemente, os sinais que possam indicar disrupgdes na vida idealizada
e desejada por estas mulheres.

Por fim, 12 participantes também adotaram como estratégias de coping a supressdo emocional
na presenca dos descendentes (eu quando estava sozinha so chorava, mas quando estava com
elas tentava que isso ndo viesse a minha cabega (...) porque ndo queria que ninguém sentisse a
minha tristeza... Tentava esconder o mdximo dela... — E14). Embora se verifique que diversas
maes usaram a supressao emocional como uma estratégia de prevencao de disrupcdes nos filhos,
também sdo notorios os efeitos negativos que esta atitude tem no bem-estar emocional das
participantes (Iwamitsu et al., 2005a,b), ndo se revelando uma estratégia eficaz. Além disso, como
ira ser demonstrado, esta postura parece modelar os comportamentos dos filhos, uma vez que os
proprios também suprimem as suas emogaes.

Ap6s a confrontacdo com a debilidade fisica da mae, os filhos também alteraram os seus
comportamentos. Perante acontecimentos adversos, os individuos tém tendéncia em procurar a
figura de vinculagao, sendo que pelos relatos das maes, pelo menos em sete filhos foi manifesta
a ativacdo do sistema de vinculagdo, numa procura de seguran¢a emocional. Assim, esta procura
revelou-se pelo aumento da necessidade em estar fisicamente proximo das figuras de vinculagao,
estar mais presente e rezar pela mae.

Paralelamente, sete mées também referiram que, por vezes, os filhos faziam questées sobre a
doenca em si (4/7), os tratamentos (5/7) e sobre a morte (4/7). Esta tltima tematica revelou-se
dolorosa para as participantes, fazendo com que recorressem ao conjuge para responder aos filhos.
Ou seja, perante uma situagdo extremamente exigente para as mulheres, existe a ativagio dos
recursos da familia, tal como ¢é preconizado pelo modelo duplo ABCX (McCubbin & Patterson,
1983). Esta dificuldade esta relacionada com a confrontagdo com a mortalidade e com o impacto
que a sua morte tera nos filhos, mas também devido a incerteza em relag@o ao futuro, tal como
referido por Connell e colaboradores (2006). Em duas familias, a partir do momento em que o
diagnostico foi partilhado com os filhos, as maes sentiram que estes comegaram a evitar o contacto
fisico com elas (e.g., um filho desviava a cara para ndo tocar na cabe¢a da mae, quando esta o
tentava cumprimentar).

Na tentativa de ajudarem a mae a lidar com o CM, os filhos forneceram apoio instrumental e
emocional as cuidadoras (Kim et al., 2012; Yoshida et al., 2010), bem como adotaram
comportamentos que potenciassem o bem-estar nas maes e que diminuissem as suas preocupacdes
(Mackenzie, 2014). O apoio instrumental (11/17) foi predominante nos filhos pré-adolescentes e
mais velhos (maiores de 10 anos), tal como mencionado na literatura (Billhult & Segesten, 2003).
Este apoio correspondeu ao aumento da ajuda nas tarefas domésticas, no levar a mae as consultas
e na tentativa de inverter ¢ mudar os papéis. Esta inversdo dos papéis, também encontrada por
Walsh e colaboradores (2005), corresponde ao facto de os filhos se tornarem também cuidadores
da mae (e.g., auxiliar a mae na sua higiene pessoal e fazer-lhe os curativos) e dos irmaos mais
novos (... ele [filho] tinha 14 anos (...), ele vinha e tomava o pequeno-almogo e ajudava a irma.
Se eu me pusesse a pé, eles ndo deixavam... “Oh mde ndo tem nada que se por a pé.”’; “Oh tenho
de ajudar a menina, de pentear o cabelo da menina.”; “Eu penteio mde.” — E10). Além disso, a
maioria das participantes (15/17) mencionou ter recebido apoio emocional dos filhos,
principalmente através do fornecimento de conforto, por exemplo, através do aumento de
demonstragdes afetivas (... ele muitas vezes chegava a casa e agarrava-se a mim... Maneiras dele
falar comigo, de me abracar, de me dar beijos... — E3).

Adicionalmente, 15 maes identificaram que os filhos adotaram alguns comportamentos de
forma a diminuir as suas preocupag¢ées, nomeadamente: aumento da obediéncia; melhoria na
relagdo entre irmaos; recurso ao pai como principal fonte de apoio e defender a mae de comentarios
e agoes desagradaveis de terceiros. Complementarmente, algumas participantes também identifi-
caram um aumento da preocupacio dos filhos consigo (e.g., os filhos passaram a fazer constante-
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mente perguntas sobre o bem-estar da mae) e verificaram que os seus filhos evitavam, por
exemplo, falar sobre o cancro, bem como evitavam expressar e partilhar os seus pensamentos e
sentimentos perante a sua presenca. Relativamente a supressdo emocional nos filhos, verifica-se
que as maes destes filhos (com a exce¢do de uma) também adotavam esta estratégia de coping
emocional na interagdo com os filhos, podendo corresponder ao padrao de funcionamento familiar.
Com este estudo parece ser evidente que perante uma situacdo de crise, como a possibilidade de
perder a mae, os filhos, na interagdo com esta, adotam comportamentos que a protejam. Isto ocorre
através da implementagdo de estratégias que potenciem emocgdes positivas na mae e que mini-
mizem emog¢des negativas, que possam colocar em causa o seu bem-estar fisico e/ou emocional.
Porém, tal como ocorre com as maes, o apoio fornecido nunca passa por proporcionar momentos
de expressao de sentimentos negativos, permitindo um alivio emocional.

O modelo duplo ABCX refere que a adaptacdo eficaz da familia ao stressor, pode desencadear
mudangas favoraveis no sistema (McCubbin & Patterson, 1983). Assim, analisou-se os contributos
da vivéncia de CM na relagdo mde-filhos atual, sendo que, 10 participantes mencionaram que o
CM influenciou a relagdo que estabelecem no presente com os filhos. Relativamente a qualidade
desta relacdo, tal como referido na literatura (Al-Zaben et al., 2014; Helseth & Ulfsaet, 2005), ha
uma melhoria nesta relagdo. Estas maes mencionaram que apds o seu diagnostico até ao momento,
houve um fortalecimento da relagdo (e.g., intensificagdo da aproximacdo afetiva) e trés
mencionaram alteracoes nas regras impostas. As restantes sete participantes consideraram que
esta vivéncia ndo interferiu na relagdo estabelecida atualmente.

Quais as estratégias usadas pelas mdes perante as rea¢oes negativas dos filhos ao seu CM?

Atualmente, ainda ndo existem estudos que analisem as estratégias de coping utilizadas pelas
pacientes, quando identificam alteracdes no modo de funcionamento dos filhos, tais como,
sintomatologia depressiva (11/13), sintomatologia ansiosa (3/13), diminui¢do do rendimento
escolar (3/13) e reagdes tardias a vivéncia desta experiéncia (e.g., ansiedade de separagao; 3/13).
Tal como se verifica na literatura, a presenga de sintomas internalizados e externalizados ocorre
com menor frequéncia em familias coesas (Edwards et al., 2008) e onde a parentalidade é baseada
na afetividade e no apoio (Vannatta et al., 2010). Assim, considerando que a maioria das maes
caracteriza a familia como coesa, as reagdes dos filhos ao diagnostico podem ter sido modeladas
pelo funcionamento familiar, sendo que perante outras familias, os resultados poderao ser distintos.

Apobs a confrontagdo com as reacdes individuais negativas dos filhos, anteriormente
mencionadas, 13 participantes revelaram utilizar diversas estratégias com o intuito de atenuar a
influéncia negativa do seu diagnostico nos descendentes. Assim, oito participantes forneceram
conforto e tentaram promover emog¢des positivas nos filhos, através de multiplas formas. Por
exemplo, através do aumento da afetividade e da realizagdo de atividades de lazer em conjunto
(... a gente tenta que ele se liberte um bocadinho fazendo as coisas que ele mais gosta (...) e eu
ia, fazia questdo que era para eles sentirem que a mde estava sempre presente — E8). Quanto a
realizagdo de atividades de lazer, alguns estudos encontraram que esta estratégia era usada
preventivamente (Helseth & Ulfset, 2005; Shands et al., 2000). Contudo, neste estudo surgiu
como uma forma de melhorar o estado de humor dos filhos.

Outra estratégia, utilizada por 11 maes, corresponde a exploragdo e relativizagdo dos motivos
implicitos as mudangas no funcionamento dos filhos, através do didlogo e/ou do uso do humor
(“E assim querida, isto ji estd a cair. Se eu puser a mdo ja sai completo e se quiseres puxar o
cabelo a mde podes-te vingar, so que ndo doi. Ficas ai com a vingan¢a na mdo.” E assim aquelas
brincadeiras e entdo ela e o pai comeg¢aram a brincar e a puxar — E7).

Adicionalmente, sete maes recorreram ao apoio de profissionais, nomeadamente, de psicologos
e dos educadores, professores ou a explicadores dos filhos. Esta agdo também foi referida por
Stiffler e colaboradores (2008), demonstrando a importancia da rede de apoio das pacientes e a
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necessidade de ser incluida na formagao académica dos professores e educadores, a aprendizagem
de estratégias para apoiarem os filhos de pais com doengas cronicas. Concomitantemente, estes
resultados demonstram que, apesar das maes estarem a vivenciar um momento onde a sua
sobrevivéncia esta ameacada, continuam a fornecer cuidados aos filhos, revelando que o papel de
mae continua ativo, bem como a centralidade que este papel tem no dia-a-dia das pacientes.

Quais os contributos do diagnostico no funcionamento familiar a curto e a longo prazo?

Além de mudangas na relagdo mae-filhos apos o diagndstico materno, verificaram-se ajustamentos
nas dindmicas e nas rotinas familiares, bem como no exercicio do papel parental. Assim, foram
encontradas mudangas devido aos tratamentos (15/17). Neste sentido, 11 participantes referiram
uma maior divisdo das tarefas domésticas nao s6 pelos filhos como também pelo conjuge e pela
familia alargada (e.g., refei¢des em casa da cunhada). Quatro maes relataram, que apesar dos seus
esfor¢os para manter a normalidade no quotidiano, algumas rotinas dos filhos tiveram de ser
ligeiramente alteradas (O meu pequenino ainda sofreu um bocadinho em relagdo a rotina. (...) O
meu pequenino comegou por eu o deixar no infantdario. Passados uns dias a mae deixou de o ir levar
e de o ir buscar. Passou a ir busca-lo uma cunhada minha e passou a ficar com a minha sogra —
E16). Paralelamente, oito obtiveram apoio dos familiares na prestagdo de cuidados aos filhos (e.g.,
cuidar deles durante o dia e ir busca-los e leva-los a escola), especialmente quando estes eram
menores, mas também a propria doente. Para além do apoio solicitado pelas maes, por vezes, € a
propria rede de suporte que, espontaneamente, se disponibiliza para ajuda-las no que necessitam
(Mackenzie, 2014). Esta ativacdo do apoio, fornecido pelos significativos das participantes, foi
também encontrada neste estudo. Anteriormente foi referido que para prevenir o impacto da doenca
nos filhos, algumas maes envolveram os descendentes na vivéncia do CM. Porém, em quatro familias
também foram incluidos os restantes elementos familiares, tal como o conjuge.

Em termos da manutengdo das rotinas, espontaneamente 12 participantes referiram que as
rotinas se mantiveram, mas com recurso a memdaria episodica constatou-se que apenas duas
participantes ndo relataram alteragdes no funcionamento familiar. Este discurso pode ser
influenciado pelo esfor¢o constante destas maes em manter a normalidade familiar (Asbury et al.,
2014; Fisher & O’Connor, 2012; Mackenzie, 2014; Ohlén & Holm, 2006; Stiffler et al., 2008),
num periodo onde as mudangas sao inevitaveis (Ohlén & Holm, 2006).

Remetendo para as tarefas parentais, 14 participantes mencionaram mudangas no exercicio da
parentalidade, nomeadamente, no papel parental do pai (13/14), nas aprendizagens proporcionadas
(2/14) e nas regras familiares e parentais (4/14). Em termos do papel parental do pai, tal como
referido na literatura (Helseth & Ulfseet, 2005; Walsh et al., 2005), em algumas familias (11/17), o
pai tornou-se mais ativo na educagdo dos filhos, aumentando a sua disponibilidade e a
responsividade para as necessidades dos mesmos. Contudo, quatro participantes referiram que as
responsabilidades parentais mantiveram-se, mencionando que a méde continuou a ser a principal
figura cuidadora dos filhos ou que os parceiros ja tinham um papel ativo na educagdo dos
dependentes. Nas familias onde a mae continuou a ser a principal figura cuidadora dos filhos, existia
uma clara divisdo nas fungdes parentais: a mae fica responsavel pela educacdo dos filhos e o pai
por sustentar financeiramente a familia. Esta analise demonstra a importancia da cultura no
ajustamento da familia a uma situacao de crise (McCubbin & Patterson, 1983).

Com a vivéncia do CM materno, dois casais sentiram a necessidade de promover aprendizagens
nos filhos, tornando este momento de crise fonte de crescimento. Assim, tentaram promover
perspetivas realistas nos filhos sobre a vida, mostrando a sua dicotomia (i.e., tanto tem momentos
alegres como triste) e a condi¢cdo mortal do Homem. Adicionalmente, usaram esta experiéncia
para incutir responsabilidade nos filhos, consciencializando-os, por exemplo, para a importancia
do cumprimento das regras.
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Sigal e colaboradores (2003) verificaram que, quanto as regras parentais, algumas maes
tornaram-se mais tolerantes com os filhos. Neste estudo, apenas quatro participantes mencionaram
mudangas nas regras parentais e familiares relativamente ao grau de exigéncia/tolerdncia,
existindo heterogeneidade nos resultados. Numas familias, os pais tornaram-se mais tolerantes
(e.g., habitos alimentares) e noutras mais exigentes (e.g., rendimento escolar). Adicionalmente,
duas participantes definiram regras que promovessem a autossuficiéncia dos filhos, através da
estimulacdo da sua autonomia e do sentido de interajuda, tal como referido por Kim e
colaboradores (2012). Também nas aprendizagens encontra-se a existéncia de aquisigdes, que
potenciam a capacidade futura de autossuficiéncia nos filhos (e.g., aumento da responsabilidade).

Quando interrogadas sobre o momento em que a familia se descentrou do CM, quatro maes nao
conseguiram identificar este momento e trés relataram dificuldades em se descentrar da mesma.
Neste tltimo caso, as participantes revelaram dificuldades em se descentrar de si e em refletir na
interferéncia do CM na familia, uma vez que poderdo estar a viver num estado de emergéncia
(i.e., o periodo em que a familia sente ameacada a sua integridade, tornando os comportamentos
familiares automaticos e focados no presente e na doenga). Porém, 10 participantes conseguiram
identificar um momento, por exemplo, apds o fim dos tratamentos. Apos esta descentragdo da
doenga, a familia comegou a tenta integrar esta vivéncia no seu ciclo de vida.

Sintetizando, verifica-se que, tal como referido pelo modelo duplo ABCX (McCubbin &
Patterson, 1983), perante o diagndstico de CM todo o sistema familiar ajusta os seus
comportamentos, de modo a reagir e, posteriormente, a adaptar-se a vivéncia do CM materno.
Porém, estas agdes sdo desencadeadas no periodo de crise.

Como os filhos ajudaram as mdes a ajustarem-se ao diagnostico e as suas implica¢oes?

Todas as participantes mencionaram que sentiram preocupagoes com os filhos, relacionadas
com a vivéncia de CM, designadamente, preocupacdo com o impacto do diagnostico no
Sfuncionamento dos filhos (15/17) e preocupagdes pessoais (9/17). Estas preocupagdes surgem
porque as participantes percecionam o cancro como uma ameaga ao bem-estar dos filhos, fazendo
com que tentem colocar as necessidades destes em primeiro lugar, tal como ¢ referido na literatura
(Billhult & Segesten, 2003; Helseth & Ulfsat, 2005).

Embora os filhos constituam uma fonte de preocupagao para estas maes (Ares et al., 2014;
Billhult & Segesten, 2003; Connell et al., 2006; Fisher & O’Connor, 2012; Helseth & Ulfsat, 2005;
Stiffler et al., 2008; Stinesen-Kollberg et al., 2014), também se verifica que sdo facilitadores do
ajustamento das pacientes ao seu diagnostico (Billhult & Segesten, 2003; Elmberger et al., 2000;
Kravdal, 2003; Mackenzie, 2014; Vickberg, 2003), correspondendo a um fator protetor desta
vivéncia (Billhult & Segesten, 2003; Kravdal, 2003; Vickberg, 2003). Neste sentido, 13 maes
identificaram os filhos como fonte de ligacdo a vida, uma vez que aumentaram a sua vontade de
viver, suprimindo os seus pensamentos negativos de desisténcia e aumentando a motivagdo para
lidarem com os efeitos adversos da doenga (Gragas aos meus filhos estou curada. Ajudaram-me
imenso, a lutar ainda mais por ultrapassar esta parte... — E7). Adicionalmente, algumas
participantes (7/17) identificaram como facilitadores o facto de os filhos compreenderam e
ajustarem-se a doen¢a materna e as suas implica¢des, bem como os comportamentos adotados
por estes (12/17) por exemplo, o apoio fornecido.

Vivéncia do CM materno na relagdo mde-filhos e na parentalidade: Integragdo do modelo
duplo ABCX

Baseado nos resultados previamente expostos e discutidos, bem como nos pressupostos teoricos
do modelo duplo ABCX, o presente estudo propde uma conceptualizacao sobre a vivéncia do CM
materno na relagdo mae-filhos e na parentalidade. Sistematizando os resultados, estes indicam
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que o diagnostico de CM interfere no funcionamento do sistema familiar, podendo levar a uma
crise, consoante a perce¢do subjetiva que cada elemento da familia tem sobre esta doenga e os
recursos familiares disponiveis, tal como o modelo duplo ABCX postula (McCubbin & Patterson,
1983). Quando a crise surge, este sistema passa a viver no que designamos de um estado de
emergéncia. Neste periodo, a familia comeca a tentar lidar com este stressor, surgindo reagdes
individuais de todos os elementos da familia, os padrdes de funcionamento familiar alteram-se
para que este sistema se ajuste a doenga materna e ha a intensificagdo das preocupagdes das maes
com os filhos. Estas trés dimensdes sdo influenciadas pelos recursos da familia e, em alguns
sistemas, por uma ressignificagdo do CM. O objetivo central da familia torna-se a prote¢do das
figuras significativas, levando a alteragdes na relagdo mae-filhos e na parentalidade, a ativagdo
das redes de apoio formais e informais, e o pai torna-se mais ativo no exercicio do papel parental.

Quando a familia se consegue descentrar da doenca, comega a atribuir um novo significado ao
CM. Isto permite as participantes refletirem sobre os ganhos pessoais e relacionais desta
experiéncia, por exemplo, na melhoria da relacdo que atualmente estabelecem com os filhos.
Assim, o sistema comega a tentar integrar o CM no seu ciclo de vida, atingindo a adaptagao.
Porém, neste processo pode surgir algum acontecimento (estimulo reativador) que reavive
memorias desagradaveis ou insegurangas, fazendo com que o sistema ou um dos seus subsistemas
retornem ao momento de crise. Ou seja, o processo de adaptacdo ao CM ndo ¢ linear nem
sequencial. A presenca deste estimulo foi encontrado no testemunho de algumas participantes,
que referiram, por vezes, existirem acontecimentos (e.g., conhecer historias de mulheres que
tiveram uma recidiva e faleceram) que reavivam memorias, aumentando as suas preocupagdes e
medos. Paralelamente, neste estudo, algumas participantes relataram sintomas depressivos e/ou
ansiosos perante este estimulo, voltando a vivenciar um periodo critico, mesmo que de menor
intensidade. A vivéncia do CM na relacdo mae-filhos e na parentalidade pode ser esquematizada
tal como se encontra na Figura 2.
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Figura 2. Esquematizagdo da vivéncia de cancro da mama materno na relagdo mae-filhos e na
parentalidade
Conclusao

Analisando os resultados obtidos, foi possivel constatar que o processo de adaptagdo da familia,
particularmente, da parentalidade e da relagdo mae-filhos, implica mudancas nos padrdes de
funcionamento de todos os subsistemas familiares. Este processo de adaptagdo ndo é sequencial

386



e a causalidade dos acontecimentos ¢é circular. Assim, por um lado, verifica-se que perante o
diagnoéstico materno a relagdo mae-filhos passa a desenvolver-se sobre uma base de protecao
mutua, a preocupacgdo das maes com os filhos aumenta e, na maioria das familias, o pai torna-se
mais ativo na educacio dos filhos. Por outro lado, “ser mae” ¢ um fator protetor desta vivéncia e
influencia 0 modo como a doenga ¢ vivida.

Quanto as potencialidades, este estudo permitiu conhecer as vivéncias de algumas mulheres
sobreviventes de CM; obter diferentes reflexdes sobre esta experiéncia devido a variabilidade
quanto ao tempo decorrido desde o diagnostico; fornece novos conhecimentos que nido foram
contemplados em estudos anteriores € complementa os resultados ja existentes na literatura; propoe
uma conceptualizacgdo tedrica desta vivéncia e teve beneficios para as participantes, pois todas
consideraram que foi uma experiéncia enriquecedora (e.g., porque promoveu insight). Por fim, o
presente estudo fornece resultados que permitem aumentar o conhecimento sobre os ajustamentos
dos filhos na interagdo com as maes ¢ os contributos desta vivéncia na relagdo atual entre ambos,
dados pouco explorados na literatura existente.

Quanto as limitagdes, os resultados correspondem a um grupo especifico de mulheres, por todas
referirem que a familia era coesa, por estarem satisfeitas, na sua maioria, com as relagdes familiares
e por a maioria dos filhos serem rapazes. O ponto de saturagdo (i.e., momento em que as entrevistas
passam a transmitir informacdes ja obtidas) ndo foi atingido. Algumas senhoras tiveram
dificuldades em compreender as questdes por serem predominantemente abertas. Por fim, como
este estudo tem um caracter retrospetivo, os conhecimentos sobre o momento de crise podem estar
incompletos. Assim, em estudos futuros sera importante recorrer a metodologias que possam ser
usadas no momento de crise (e.g., diarios de bordo), integrar diversos informantes de diferentes
culturas e dos varios subsistemas familiares, realizar estudos com mulheres com CM metastizado
e desenvolver-se estudos quantitativos.

Quanto as implica¢des clinicas deste estudo, o aumento do conhecimento sobre o objeto de
estudo permitiu conhecer as necessidades das participantes, no periodo em que lutavam contra o
cancro. Nesta medida, este estudo podera servir de apoio a elaboracdo futura de programas de
intervencao psicoldgica (em grupo ou individuais) capazes de responder as necessidades destas
mulheres. Adicionalmente, também podera permitir o desenvolvimento de apoios sociais e
institucionais que permitam uma melhor adaptacdo de toda a familia a presenga desta doenga
oncolodgica no seu dia-a-dia. Paralelamente, parece ser importante investir em programas de
psicoeducagdo, que possibilitem o aumento dos conhecimentos das pacientes relativamente a
influéncia do seu diagnostico no funcionamento familiar, fornecendo estratégias eficazes e
adequadas perante as mudangas negativas no sistema. Nestes programas serd pertinente, entre
outros aspetos, a discuss@o sobre o momento de partilha do diagnostico, possibilitando as mulheres
a expressao dos seus medos e insegurancas em relagdo a este instante.

Tendo em consideragdo o recurso notdrio a supressao emocional por parte destas mées, bem
como o impacto negativo desta estratégia no bem-estar psicoldogico das mesmas, parece ser
importante o desenvolvimento de programas de intervencdo, que possibilitem a expressao
emocional destas mulheres no periodo de crise.
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The diagnosis of Breast Cancer (BC) causes a crises in patients and in their family system, leading to
changes in its operating mode. This study aims to analyze the short and long-term changes in mother-
child relationship and in parenting after the diagnosis of mother’s BC. Thus, 17 women were
interviewed following a semi-structured interview. All these women are survivors of BC with
dependent child at the time of diagnosis. The data was analyzed with Grounded Theory methodology.
The results showed that this experience causes temporary and permanent changes in the patterns of
family functioning. Faced with changes in children's behavior, mothers adopt new strategies, in order
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to promote well-being in their children. After the family has decentered from the disease, women are
able to reflect on the contributions of this experience, of living with BC, in the mother-child
relationship. Clinically, these results permit to acknowledge the needs of these mothers, and allow the
elaboration of psychological intervention programs, capable to respond to those needs, specially
systemic intervention, and interventions that allowing the emotional expression.

Key words: Breast cancer, Child-mother relationship, Parenting, Double ABCX model.
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