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Resumo
Este artigo apresenta os resultados obtidos em uma pesquisa investigativa com 15 mées cujos filhos subme-
teram-se a um rastreamento para confirmacao de fibrose cistica. Dessa amostra, apenas 1 caso confirmou o

diagnostico, porém, evidenciou-se que mesmo a suspeita da doenca ja produz interferéncias no estabeleci-
mento do lagco entre mée e bebé.
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Abstract

This article presents the results obtained by an investigation research involving 15 mothers whose children
were submitted to a tracking process for confirmation of cystic fibrosis. From this sample group, only one
case confirmed the diagnosis; however, it was evidenced that even the suspicion of the disease can interfe-
re in the establishment of a bond between mother and baby.
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Introducéao

O “teste do pezinho” é 0 nhome popular
para a triagem neonatal, realizado utilizando gotas
de sangue coletadas da planta do pé do bebé na
sua primeira semana de vida, ap0s as primeiras
mamadas. Em geral, ¢é feito na prépria maternida-
de e serve para detectar precocemente varias do-
encas que poderao interferir na qualidade de vida
do recém-nascido. No Brasil, existe o teste basico,
que é obrigatorio, em que no Estado do Parana
sdo pesquisadas cinco doencas: a Fenilcetonuria,
0 Hipotireoidismo Congénito, as
Hemoglobinopatias, a Deficiéncia de Biotinidase
e a Fibrose Cistica, essa pela dosagem no sangue
da IRT (tripsina imuno reativa).

Esta pesquisa delimitou sua amostra para
os casos de fibrose cistica, que € uma doenca ge-
nética hereditaria, autossdmica recessiva, cronica
e com manifestacbes sistémicas. Ocorre por uma
disfuncdo das glandulas secretoras do corpo afe-
tando 6rgdos como os pulmdes, pancreas, figado,
sistema digestivo e reprodutor. Os portadores des-
sa doenca produzem um muco Viscoso, que causa
obstrucdo dos pulmdes e do sistema digestivo, tor-
nando dificil a respiracdo e a correta absorcédo dos
alimentos. Embora incuravel, o diagnéstico e o tra-
tamento precoce melhoram bastante a qualidade
de vida da crianca. Ap6s um rastreamento positi-
vo para a fibrose cistica, o diagndstico confirmatério
pode ser feito pela dosagem de cloro no suor da
crianca (Teste do Suor), ja que 0s pacientes com
essa doenga segregam grande quantidade de sal
no suor.

As familias que recebem o resultado do
teste do pezinho alterado para fibrose cistica sdo
convocadas para realizar o teste do suor para a
confirmacdo diagndstica. Como ha um intervalo
entre a suspeita e a confirmacdo dessa doenca,
optou-se por investigar o impacto psicologico de
dois momentos especificos: primeiramente as in-
terferéncias que a suspeita da doenca desencadei-
am na mae e sua consequente acdo na diade méae—
bebé, e se o diagndstico for confirmado, qual o
impacto psicolégico que este produz na relacdo
méae-bebé.

Acredita-se que as reacdes emocionais da
mae, tanto frente a uma suspeita como diante de
uma confirmacdo do rastreamento positivo para
fibrose cistica, poderdo acarretar uma acdo dife-
renciada nos cuidados puerperais da mae para com
0 bebé, sendo que os agentes de saude devem
estar atentos para este fato, considerando que o
bebé esta em fase de constituicdo psiquica que se
dé pelo laco que desenvolve com os pais.

Método

Este € um estudo investigativo de nature-
za qualitativa e quantitativa. A coleta de dados foi
realizada nas dependéncias do Laboratério da Fun-
dagdo Ecuménica de Prote¢do ao Excepcional (1),
instituicdo especializada em triagem neonatal no
Estado do Parana. A amostra contou com 15 mées
cujos filhos foram convocados para realizar o teste
do suor. Os dados foram coletados nos meses de
marco e abril de 2004, por meio de entrevista aberta
semi-estruturada, que foi gravada com a devida
autorizacdo dos participantes. No caso em que o
diagndstico foi confirmado, realizou-se uma segun-
da entrevista com a mée. A anélise dos dados foi
feita a partir da transcricdo integral das fitas e 0s
dados foram categorizados de acordo com 0s ob-
jetivos propostos pela pesquisa. A teoria que sus-
tentou a interpretacdo dos dados foi de aborda-
gem psicanalitica.

Resultados

Dos 15 casos da amostra, apenas 1 obte-
ve o diagnadstico confirmado da doenca. Primeira-
mente serdo apresentados os resultados relevan-
tes dos casos de suspeita de Fibrose Cistica, segui-
dos do caso em que o diagndstico foi confirmado.

A figura 1 mostra a reagdo emocional das
maes diante da noticia do resultado alterado do
teste do pezinho. Uma média de 53,5% das mées
alegou preocupacdo por desconhecimento da do-
enca, 20% mostraram uma tristeza seguida de
fragilizacéo, sendo que para 13,5% foi um choque
e 13% demonstraram outras rea¢des (medo da
doenca, conformidade).
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Figura 1 - Reacao Emocional das Maes diante da noticia do resultado alterado
do teste do pezinho.
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Sobre informacges prévias da Fibrose Cistica, Quando questionadas se estdo percebendo
93,5% das mées ndo conheciam a doenga, sendo que diferencas nas reacdes do bebé, 40% das méaes relata-
apenas 6,5% tinham conhecimento superficial. ram que os bebés estdo chorando mais, 26,5% atribu-
Quando abordadas sobre a percepcdo de em o choro da crianga a cdlica, 20% relata uma maior
reacOes diferenciadas nos cuidados puerperais com o agitacdo no filho e 13,5% diz que o bebé est4 choran-
bebé no momento de suspeita, 35% das participantes do menos, como mostra a figura 2:

relataram 0 aumento de cuidados para com a crianca.

Figura 2 — Reac0Oes apresentadas pelo bebé no periodo de suspeita de fibrose
cistica.
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No que se refere a como as maes estdo
encarando o fato da possibilidade do desenvolvi-
mento de uma doenca, 40% delas usam o meca-
nismo de evitacdo, ou seja, evitam pensar na do-
enca, 20% expressa que € preciso encarar com
naturalidade, 20% revelam incredulidade, 13,5%

aumentaram os cuidados com o bebé e 6,5% rela-
tam medo do desenvolvimento de doenca mental.

Os resultados obtidos com o caso em que
foi confirmada a fibrose cistica seguem explicitos
conforme demonstra a tabela abaixo:

Tabela 1 — Categorizacao dos Dados colhidos com a méae cujo filho confirmou

fibrose cistica

Categorias de Analise

Reacdes da Mae

Reacdes Emocionais da mée frente ao
diagnostico de fibrose cistica

Tristeza, preocupacdo com o futuro, medo de perder o filho.

Mudancas nos cuidados puerperais da
mé&e com o bebé

Aumentou os cuidados, decidindo parar de trabalhar para cui-
dar do filho.

Reacg0es diferenciadas no bebé

Aumentou o choro, tosse seca (sintoma da doenca).

Formas de interferéncia que o
diagnostico de fibrose cistica produziu
na relagdo mée-bebé

Mudanca na percepgdo da mae sobre o bebé, pois relata que o
choro e a tosse deixam-na triste, além de achar que o bebé
emagreceu, atribuindo a perda de peso a doenca.

Discussoes e Conclusoes

A preocupacao é a reagdo emocional que
mais atinge as mdes no periodo de rastreamento
do diagndstico definitivo, pois 53,5% relatam ficar
neste estado. Em seu sentido literal, preocupar-se
€ ocupar-se com antecedéncia, idéia fixa e anteci-
pada que perturba a mente, e no caso das maes
entrevistadas, elas se ocupam de uma duvida, per-
turbam-se com a idéia de uma suspeita de doenca.
Cabe salientar que uma mée ao deparar-se com
um recém-nascido num nivel de dependéncia ab-
soluta e com tdo poucos recursos comunicativos,
€ tomada naturalmente por um estado em que
Winnicott (2) chamou de preocupagdo materna
priméria, pois a mulher ndo esti atenta a outra
coisa a ndo ser o bebé.

Pode-se dizer que quando h& uma sus-
peita de fibrose cistica, a preocupac¢do das maes
produz uma leitura embacada das reacdes da cri-
anca, pois a idéia do desenvolvimento de uma
doenca faz com que as maes leiam as reacdes da
crianca levando em consideracgéo a suspeita, como
diz esta mée “depois que recebi o resultado altera-
do néo é de qualquer jeito que pode pegar, porque
pode machucar”. Por mais que as mées nao te-

nham relatado dificuldades no trato com as crian-
cas, 0 modo de tratamento se altera em funcédo da
suspeita devido a essa preocupacao, pois aumen-
ta a quantidade dos cuidados dirigidos ao bebé,
como se evidencia em 35% das entrevistadas e in-
clusive com o caso confirmativo de fibrose cistica.

E interessante atentar-se para o fato de
gue todas as maes relatam diferencas no compor-
tamento do bebé, seja por aumento ou diminui-
¢do do choro, colica ou agitacdo. Isto mostra que
0 bebé reage aos cuidados que recebe, ultrapas-
sando as reacdes puramente organicas, pois as
manifestacBes relatadas fazem parte da relacdo
mae—bebé, visto que 14 bebés ndo confirmaram a
doenca e apresentaram reagfes diferenciadas no
momento de suspeita.

Segundo Jerusalinsky (3), o lugar de um
filho se constitui para os pais como uma possibili-
dade narcisica na transmissdo de seus proprios
ideais. Quando o futuro idealizado para o bebé se
depara com um diagndéstico de uma patologia se
constitui em fonte de angustia, pois comparece o
temor de que o problema apresentado pelo bebé
venha a fazer-lhe obstaculo quanto ao futuro. A
mae cujo filho teve seu diagnéstico confirmado
para fibrose cistica mostrou um posicionamento
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diferenciado em relagdo ao bebé, pois sua percep-
cdo sobre o filho alterou-se em decorréncia da
doenca, principalmente quanto ao peso do bebé,
associando a perda de peso exclusivamente a do-
enca. Isso fica explicito em seu relato “Ele t& ma-
gro assim porque tem fibrose cistica”. A partir de
um diagndstico, comega a constituir-se, nos pais,
diferentes formacBes psiquicas para fazer frente
ao real que o orgéanico impdem.

Os resultados obtidos neste estudo reve-
lam que a presenca de suspeita de uma doenca ja
produz interferéncia no estabelecimento do lago
entre a diade mée-bebé, uma vez que as a¢des da
mae produzem reacBes no bebé. Embora existam
diferentes modos de conceber a doencga, esta pes-
quisa trouxe dados generalizaveis, pois um name-
ro consideravel de participantes mostrou reacées
emocionais diante da suspeita que afetaram a rela-
¢cdo mde-bebé. Isto indica que o periodo de sus-
peita ndo deve ser desconsiderado pelos profissi-
onais de saude, sendo que estes necessitam cada
vez mais de uma formacgédo voltada também para
0s aspectos subjetivos do desenvolvimento infan-
til, ressaltando a importancia que os agentes de
salde tém num momento tdo delicado para as
diades mée-bebé.
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