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RESUMO

O presente estudo tem por objetivo descrever um caso clinico de uma crianga com
anomalia anorretal e o cuidado materno a partir das experiéncias vividas pela
genitora. A pesquisa foi desenvolvida por meio de um estudo de caso descritivo de
natureza qualitativa. Os dados descritivos sobre o caso foram coletados, a partir do
prontudrio e de uma entrevista semiestruturada, realizada com a genitora. A analise
das informacgdes obtidas durante a entrevista foi realizada segundo as orientagoes da
Andélise de Contetido. Das informagdes levantadas pela genitora foi possivel identificar
trés categorias temadticas: a) Implicagdes gestacionais; b) Complicagdes pés-parto; e
c¢) O processo de tratamento e as dificuldades enfrentadas. Conclui-se que a crianga
nascida com malformagao anorretal requer uma avaliagio cuidadosa, compreensdo nos
cuidados pré e pds-operatérios, com a finalidade da crianga ter uma boa qualidade de
vida. Constatou-se ainda neste estudo a importancia do apoio familiar e profissional a
genitora, no que tange a prevengdo e a intervengdo das possiveis consequéncias as suas
satdes fisica e emocional, em decorréncia do cuidado da crianga estomizada.

Palavras-chave: Anomalia anorretal. Anus imperfurado. Colostomia.

ABSTRACT

The objective of this study is to describe a clinical case of a child with anorectal
anomaly and the maternal care based on the experiences lived by the mother. The
research was conducted through a case study of qualitative and descriptive nature.
The descriptive data on the case was collected from the medical record and from a
semi-structured interview performed with the mother. The analysis of the information
obtained during the interview was performed according to the Content Analysis
guidelines. From the information raised up by the mother, it was possible to identify
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three thematic categories: a) Gestational implications; b) Postpartum complications;
and c¢) Treatment process and difficulties faced. It is concluded that the child born with
anorectal malformation requires a careful evaluation and comprehension of pre and
postoperative care, aiming at a good quality of life for the child. It was also observed in
this study the importance of family and professional support to the mother, regarding
the prevention and intervention of the possible consequences to her physical and
emotional health, as result of stomatal child care.

Keywords: Anorectal anomaly. Imperforate anus. Colostomy.

INTRODUGAO

Um defeito de nascenca é denominado como anomalia congénita, ou seja,
pode ser caracterizado por qualquer anormalidade presente no nascimento, podendo
esta ser estrutural, funcional ou metabdlica (SCHAEFER; THOMPSON, 2015).
Uma das anomalias congénitas que pode ocorrer é o nascimento da crianga com anus
imperfurado e, por isso, em muitos casos, ha a necessidade da realizagido de estomias.
As causas mais frequentes no lactente sdo enterocolite necrosante, anus imperfurado,
e, menos comum, doenga de Hirschsprung (MELO; KAMADA, 2011).

Em vérios niveis de obstrugio intestinal, as anomalias anorretais impedem a
passagem das fezes. Essainterrupgdo pode ter como consequénciaa distensdo abdominal
que dificulta a respirag¢do do recém-nascido, levando-o a diversas complicagdes, como
infecgdes graves, perfuracdo do intestino, peritonite, e até o 6bito, se ndo houver
intervencgdo rédpida (CAMPOS, 2007).

Segundo Hockenberry e Wilson (2011), cerca de 50% desses recém-natos,
além da anomalia anorretal, também desenvolveram juntamente um problema
urolégico. Além disso, aproximadamente 90% dos casos sdo acompanhados também
por uma fistula congénita, sendo neste caso a colostomia extremamente indicada. A
hereditariedade é rara e a chance de uma mae ter outro filho com anomalia anorretal
¢ de 1%, concluindo que esta disfungdo tem correlagdo com alguma Sindrome de
origem cromossomica (CAMPOS, 2007). Dentre as diversas anomalias anorretais
existentes, destaca-se a denominada anus imperfurado, que serd tema do presente
estudo. Denomina-se de anus imperfurado a anomalia congénita do canal anorretal,
ou na localizagdo do anus dentro do perineo.

O anus imperfurado pode ser dividido em alto e baixo. No primeiro a intervengio
de tratamento ocorre com a perfuragdo da membrana anal, com elevado grau de continéncia
ap6s a cirurgia. Ja no segundo geralmente ¢é utilizada, para aliviar a obstrugio, a realiza¢do
de uma colostomia (HAY, et al. sem/p.). Nesse sentido, as intervengdes que utilizam no
tratamento a realizagio de uma colostomia levam em consideragio a distancia entre o reto
e o perineo, avaliada através de radiografia, procedimento necessario quando essa distancia
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¢ maior do que 1(um) centimetro (CAMPOS, 2007).

O indice de casos de anus imperfurado, segundo Lowdermilk et al. (2012), é de
aproximadamente um caso em cada cinco mil nascidos vivos, tendo maior frequéncia
de acometimento pelos lactentes do sexo masculino, predominantemente com 58%
dos casos no sexo masculino; e 42% no sexo feminino, sua causa ainda é desconhecida
(PICON, 2010). Vale dizer que este resultado ocorre da diferenciagio do seio urogenital
e da cloaca, durante a 7% e 8" semanas de gestagéo.

Para compreender como se desenvolve a anomalia anorretal (Anus imperfurado
alto), faz-se necessario conhecer o desenvolvimento embrionario de parte do aparelho
digestivo: o intestino primitivo se forma no fechamento do embrido em disco para
um tubo, onde as extremidades do endoderma se aproximam e incorporam a parte de
vesicula vitelina. A invaginag¢do denominada de estomodeu é formadora da cavidade
oral primitiva e a proctodeu formadora do intestino primitivo, ambas revestidas de
ectoderma (MARCUZZO, 2014).

O intestino primitivo é dividido em trés partes: o primeiro, o anterior,
responsével pela formagao da faringe, es6fago, estdmago, primeira porgdo do intestino
delgado o duodeno- pancreas, figado e a vesicula biliar; o segundo, denominado médio,
origina o restante do intestino delgado, jejuno e ileo, parte do intestino grosso, ceco,
apéndice, c6lon ascendente e metade ou 2/3 do célon transverso; e o terceiro, intestino
primitivo posterior, é responsavel pelo desenvolvimento do intestino grosso - metade
ou o tergo distal do célon transverso, c6lon descendente, sigmoide e reto - e a porgéo
superior do canal anal. Estes eventos ocorrem naturalmente entre a 4° e 8° semana
(MOORE, 2012).

No intestino posterior, em sua por¢do terminal, se encontra uma membrana
denominada de cloaca septada dorsalmente e ventralmente pelo septo urorretal.
Durante esses processos, desenvolvem-se pregas, e estas, por sua vez, crescem e se
tfundem, dividindo a cloaca em duas partes: o reto e a porgdo cranial do canal anal
dorsalmente, denominada de membrana anal; e o seio urogenital ventralmente,
denominado de membrana urogenital. Isso ocorre naturalmente na 7° semana de
reproducdo. Na 8" semana, a membrana anal se rompe, finalizando a porg¢do final do
canal anal (MOORE, 2008).

A partir do entendimento da formagdo embriolégica de parte do sistema
gastrointestinal, pode-se estudar as anomalias ocorridas no mesmo, o que, segundo
Lowdermilk et al. (2012), podem ocorrer em qualquer ponto, ao longo do trato
gastrointestinal (GI), desde a boca até o anus. Dentre todas as possiveis anomalias
gastrointestinais, se encontra a anomalia anorretal, apresentada a seguir e que é o objeto
desse estudo, mais especificamente a malformagdo denominada anus imperfurado.

As anomalias anorretais (AAR) sdo malformagdes congénitas decorrentes
de interrupg¢do ou anormalidades no desenvolvimento embriolégico do anus, reto
e trato urogenital, em sua maioria sdo resultantes do desenvolvimento anormal do
septo urorretal; ou seja, uma anormalidade do desenvolvimento embriolégico, com
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consequéncia da divisdo incompleta da cloaca em porg¢des urogenital e anorretal,
podendo ser classificadas como malformacgdo congénita, estas, por sua vez, variam
desde deformidades com pequena complexidade até outras, com elevado grau de
dificuldade para reversio do quadro. A classificagido das anomalias em baixa ou alta se
dd através dalocalizagdo de onde o reto termina; ou seja, antes ou depois da musculatura
elevadora do dnus, denominado musculo puborrretal (MOORE, 2008).

Existem varios tipos de anomalias anorretais, classificadas através do nivel
de externagdo retal, pela variedade das caracteristicas que cada uma apresenta,
determinado pela relagdo da porgdo terminal do intestino com a alga do musculo
puborrretal e podendo estar associadas a anomalias pélvicas e geniturinarias. Segundo
Hockenberry e Wilson (2011), as malformacgdes anorretais sdo classificadas de acordo
com o nivel de malformacdo (alto, intermedidrio e baixo).

Todos recém-natos (RN) devem ser atentamente observados e, se estes
ndo evacuarem dentro de 24 horas, hd a necessidade de investigacdo criteriosa.
Estas evacuagdes do RN sdo verde-escuras e pegajosas denominada de meconio, se
neste periodo ndo houver eliminag¢do, o mesmo nio podera receber alta hospitalar.
Na auséncia de elimina¢do do meconio, o profissional deve suspeitar de atresias ou
estenose do trato digestivo inferior, doenca de Hirschsprung, fibrose cistica, distirbios
metabdlicos, anus imperfurado ou infecgdo (PICON, 2010).

O anus imperfurado é uma anomalia que naturalmente nédo esta sozinha; ou
seja, vem acompanhada de outra. Segundo Lowdermilk et al. (2012) a que se encontra
mais presente sdo as anomalias geniturinarias. Algumas anomalias podem ser
diagnosticadas e revertidas com procedimentos intrauterinos. No concernente ao pré-
natal, é possivel, por meio dos equipamentos ultrassonogréficos, visualizar detalhadamente
a anatomia fetal, permitindo o permite o diagndstico precoce da maioria das malformagoes
congénitas e possibilitando a terapéutica intra-ttero para determinados tipos de anomalias
(BRITO, et al., 2010). Entretanto, ndo hd métodos de reversdo antes do nascimento para
anus imperfurado.

O fato dessa anomalia pode estar, quase sempre associada a outra, ela se torna
causadora de grande impacto na genitora ao receber o diagnéstico do filho. Um dos motivos
¢ a falta de conhecimento sobre os métodos de reparagdo para esta malformagdo, ja que
a colostomia é um procedimento de grande impacto, considerando a fragilidade de um
recém nato (LOWDERMILK et al., 2012; JENSON; KLIEGMAN; BEHRMAN, 2005).

Neste sentido, o diagndstico precoce, apés o nascimento, ¢ indispenséavel para
um bom prognéstico e realizagdo dos procedimentos necessdrios, além de outras
atividades como o acompanhamento clinico e o apoio psicolégico para toda a familia,
em especial para a genitora.

Desse modo, esse estudo se justifica pela importancia do conhecimento sobre
a anomalia anorretal (Anus imperfurado alto), sobretudo sobre as experiéncias vividas
no cotidiano pela genitora, destacando-se ndo s6 as suas angustias, mas também suas
estratégias e praticas de cuidados necessdrios como curativos, alimentagdo, hébito
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intestinal e dilatagdo anal, quando necessério.

Devido ao fato de ser uma malformacdo raramente diagnosticada, enquanto
intrauterina, viu-se a necessidade de apresentar as problematizagdes ocorridas na
crianga, apds adescoberta daanomalia. Assim, este estudo teve como questidonorteadora
a seguinte indagacdo: como a genitora percebe as dificuldades e as consequéncias na
vida da crianga que nasce com a anomalia de anus imperfurado alto? Para responder
tal inquietagdo objetiva-se com este artigo descrever um caso clinico de uma crianga
com anomalia anorretal (Anus imperfurado alto) sob a perspectiva da genitora.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de caso delineado a partir de uma abordagem qualitativa
do tipo descritiva. Por ser a pesquisa utilizada para examinar aspectos da vida de um
determinado individuo, familia, grupo ou comunidade, o estudo de caso tem sua pratica
caracterizada pela reconstrugdo da histéria deste individuo (RAMPAZZO, 2005).
Esse tipo de pesquisa apresenta, deste modo, “uma forte tendéncia descritiva e pode
decorrer de acordo com uma perspectiva interpretativa, que procura compreender
como é o mundo do ponto de vista do participante” (FONSECA, 2002, p. 34).

As informagdes foram coletadas a partir de uma entrevista dindmica com
a genitora no municipio de Rolim de Moura/RO, no perfodo de julho/setembro de
2016. A entrevista como uma modalidade de interagio entre duas ou mais pessoas tem
sido a técnica mais utilizada na coleta de dados sobre um determinado fenémeno na
pesquisa qualitativa, por meio da qual os pesquisadores buscam coletar dados objetivos
e subjetivos dos participantes (BATISTA; MATOS; NASCIMENTO, 2017). Fonseca
(2002) relata que a entrevista dinamica requer muita atengdo por deixar a pessoa
falar o que deseja e limitar o entrevistador a apenas intervengdes de encorajamento e
esclarecimentos, isto permite que o entrevistado se torne confiante e expresse melhor
sobre o assunto.

A anélise dos depoimentos foi realizada, segundo as orientagdes tedricas da
Analise de Contetido de BARDIN (2011), no sentido de identificar contetidos trazidos
da vivéncia da genitora no processo de diagnéstico e tratamento da anomalia do filho,
tematica de investigacdo desse estudo. Essa técnica se constituiu das seguintes etapas:
a) leitura das entrevistas; b) defini¢do das unidades de registro, defini¢do das unidades
de significacdo; c) agrupamentos em quatro categorias tematicas e descrigdo; e d)
discussdo das categorias (BARDIN, 2011). Assim, o material coletado foi organizado
a partir dos elementos textuais, buscando identificar as caracteristicas singulares das
talas da genitora para permitir melhor compreensdo sobre a sua experiéncia vivida
durante todo o percurso de acompanhamento da evolugio do tratamento.

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica para Pesquisa,
sob o parecer de n° 1.585.215 e CAAE n° 55659316.4.0000.5300. Em seguida, foi
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contatada a genitora para a apresentagdo do estudo. Realizou-se a leitura do Termo
de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), esclarecendo a participante de que
a mesma ndo teria nenhum custo sobre sua colaboragdo e nem remuneragdo pela
sua participa¢do, de modo que sua identidade seria mantida sobre sigilo. Apés o
consentimento e assinatura do TCLE foi realizada a entrevista com duracio de uma

hora e quarenta minutos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresentacdo do caso clinico

Paciente P.G.W. (iniciais ficticias), 1 ano e 9 meses, masculino, parda, nascido no dia,
20/02/2015, residente no Estado de Rondénia.

Antecedentes pessoais: Teve acompanhamento no pré-natal, considerado de alto
risco devido as complicagdes maternas e constantes ameaca de aborto. Nasceu de
parto cesarea com Apgar 8-9, apresentando 1,920 kg, e 45 cm. Ao nascer, no exame
fisico, a pediatra ja detectou anus imperfurado e o encaminhou no mesmo instante
para a UTI. Devido a auséncia de cirurgido foi submetido a cirurgia para realizagido
de colostomia no segundo dia do nascimento. O caso evoluiu para complicagdes
hemorragicas no percurso do procedimento. Por isso, ap6s a cirurgia o recém-nato
retornou e permaneceu na UTT intubado por quatro dias, quando conseguiu respirar
sozinho foi entubado e encaminhado para a semi-intensiva. Identificou-se uma
pequena complicagdo cardiopata que foi revertida com tratamento medicamentoso.
A alimentagio foi intercalada de amamentagio e leite NAN devido a dificuldade de
producdo de leite da genitora. Estado vacinal regularizado, exceto rotavirus, ja que,
devido a patologia, ele ndo pode tomar e a DTP ele ndo poderd tomar também, o que
resultou em recorrentes casos de infec¢des intestinais.

Antecedentes Familiares: Os pais possuem ensino superior completo, mie
primigesta, sendo considerada de risco devido a idade e as ameagas de aborto, com
DHG (disttrbio hipertensivo gestacional). Avds maternos cardiopatas e hipertensos
e 0s av0s paternos e o pal considerados sadios. Ndo hé histéria de anomalia na tamflia
materna e nem paterna.

Desenvolvimento Neuropsicomotor: ainda ndo consegue sentar, ndo desenvolveu
as habilidades deambulatérias e nem de fala, devido ao atraso causado pela hidrocefalia
que foi detectada com 15 meses.

Padriao de Eliminagoes: ndo apresentava o reto e nem orificio anal “anus
imperfurado”, as eliminagdes eram efetuadas pela colostomia em fraldas utilizadas,
confeccionadas pela mae.

Padrao de Alimentagdo: quando nasceu necessitava alimentar-se a cada duas
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horas, intercalando amamentacio e leite NAN, até a idade de quaro meses. Dos quatro
aos seis meses alimentou-se somente com o leite NAN, e apds os seis meses papinhas
de legumes e frutas pobres em fibras, intercalados com o leite NAN a cada trés horas.

Padrado de Sono e Repouso: dorme sozinho, sono tranquilo sem acordar durante
a noite.

Exame Fisico Geral: Crianga com um ano e nove meses, consciente, SSVV
estaveis, corado, hidratado, perimetro cefdlico 43 cm, estatura 84 cm, peso 10 kg.
Balbucia as palavras, anda com dificuldade. Presenc¢a de cicatriz da colostomia em

regido de flanco, regido anal com presenca de perfuragdo e controle de esfincter anal
MMSS e MMII sem presencga de anormalidades.

Entrevista com a genitora

Diante das informagdes levantadas pela genitora foi possivel identificar trés
categorias temadticas: a) implicagdes gestacionais; b) complicagdes pés-parto; e ¢) O
processo de tratamento e as dificuldades enfrentadas.

IMPLICACOES GESTACIONAIS

Essa tematica revela as dificuldades enfrentadas pela genitora durante a
gestagdo. A fala da informante é carregada de dividas, medo e angustias em detrimento
da gravidez tardia, como mostra o depoimento a seguir:

Demorei ser mae. Minha primeira gestagio foi com 37 anos. Eu j4 imaginava que
pela idade ia ser complicada porque a gente tem conhecimento da 4rea (a genitora é
enfermeira). Outro fator é que eu ja era hipertensa e acima do peso. Entio sdo trés

fatores de risco para uma gestagdo complicada [...]. No entanto, nio imaginava que
seria tdo complicada como foi. (G)

Sobre tal fato Leifer (2013) afirma que o ciclo de procriagdo das mulheres
acima de 35 anos estd em uma fase tardia, o que pode acarretar complicagdes. No
entanto, com os avancos da medicina, essas taxas reduziram, mas ndo se pode
descartar possibilidades de redugdo do fluxo sanguineo uterino para manter os
padrdes necessdrios do feto, aumento na possibilidade de gestagdo multipla, elevagdo
de anomalias congénitas, o que determina um cuidado rigoroso durante o pré-natal e
a realizacdo de alguns exames especiais.

A descoberta tardia da gravidez e o fator idade da genitora provocaram nela a
preocupagio sobre uma possivel ameaga de aborto.

Eu vim descobrir a gravidez j4 estava com dois meses de gestagdo. [...] eu achei
que estava sem menstruar por causa de um susto que eu tinha tomado, af que eu
vim descobrir que eu ja estava gravida de dois meses. [[...] até entdo ndo tinha nem
um sinal e sintoma. Quando eu descobri (a gravidez) que fui fazer a ultrassom a
obstetra falou assim para mim: ‘ou sdo dois filhos, ou tem uma 4rea muito escura

J4 de uma perca. Ou seja, uma ameaga de aborto. Vou te passar medicagdo, mas
provavelmente ndo vai surtir efeito, ndo vai segurar. (G)
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Vérios fatores favorecem para ameaga de aborto espontaneo: gravidez ectdpica,
anormalidades cromossomicas, baixo peso ao nascer e malformagdes congénitas. Dentre
esses fatores, destaca-se a idade avangada da genitora, principalmente quando esta
associada a complicagdes maternas, como peso elevado, diabetes mellitus, hipertensao
arterial e pré-eclampsia. Consequentemente, as complicagdes obstétricas tendem a
aumentar evoluindo para a ocorréncia de trabalho de parto prematuro, hemorragia
anteparto, apresentagdes anomalas, parto cesdreo e outras (ANDRADE, 2004).

Outro fato relevante durante a gestacdo foram os efeitos psicolégicos e as
alteragdes fisicas na genitora.

Durante esse perfodo [...] eu ganhei 12 kg no total, mas a maioria era edema. A
pressdo arterial perdeu o controle totalmente. Por mais que eu estivesse fazendo
uso de alta medicagdo com o livrinho do puerpério na minha mio as méos ficavam
toda edemaciada e preta. Eu sei que é uma area critica o edema das maos pra pré-
eclampsia [...] eu ouvia na minha gestagdo, isso ai é psicolégico, gravidez ndo
é doenga [...] mas na minha situagio se tornou patolégico, entdo assim ndo era
avaliado. (G)

Silva (2009) remete que as gestantes com mais de 35 anos, comparadas com
outras faixas de idade, necessitam de hospitalizagdes frequentes devido as condigdes
patolégicas que o quadro favorece. A hipertensdo arterial (HA) é a condi¢do mais
comumente diagnosticada, associada a resultados maternos e perinatais adversos, e
representa uma das principais causas de mortalidade materna no Brasil.

Medos e frustragdes sdo os que mais apavoram as gestantes. Isso é descrito em
todo o depoimento, inclusive neste a seguir, no qual a mée ja se prepara para o pior dos
acontecimentos.

Os meus medos era o medo de perder, nio resistir. Eu pensava: quem vai cuidar da
crianga? Ou, como eu vou cuidar? Esses eram meus medos. Antes do nascimento eu
J4 tinha medo, j4 deixava tudo avisado: se eu ndo resistir vocés cuidam para mim. Eu
percebia que eu ndo estava bem... ja deixava avisado para o pai, mie, irma... vocés
criam meu filho... o medo era de ndo resistir [...]

A descoberta de mioma no pré-parto aumenta a preocupagdo da genitora e
altera sua pressdo arterial. A fala a seguir mostra ndo s6 a preocupagdo da mae, mas
também da equipe profissional.

Eu tinha sangramento o tempo todo. Era uma situagido que o bebé ja se encontrava
em sofrimento. Ele estava com o BCF 180/min. [[...]. Meus exames estavam todos
alterados, sédio, potassio, tudo estava alterado. Eles (a equipe médica) ndo queriam
fazer meu parto naquele dia, 20 de fevereiro, numa sexta-feira. Foi quando eles
fizeram um exame e constataram que nfo tinha mais liquido amniético. Entdo
um profissional da equipe chegou na sala e disse: se ndo levar essa mulher para o
centro cirdrgico agora ela vai convulsionar. Eu ja estava pretinha. [[...] a presséo foi
alterando, alterando, alterando e para resumir a histéria quando abriu, a obstetra
falava assim: é muito mioma, ela tem mioma demais, coisa que ndo foi descoberto
aqui, entendeu... e o bebezinho estava preso no mioma [...]. (G)

Observa-se nesse depoimento que a demora da equipe na tomada de decisdo
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de iniciar o trabalho de parto provocou na genitora um estado de preocupagio e
ansiedade, alterando seu estado psicoemocional. Avaliar as condi¢des predisponentes
de pré-eclampsia evitam os riscos no momento do parto. Esta avaliagdo tem sido
baseada na detecgdo de fatores de risco da gestante, bem como a avaliagdo da pressdo
sanguinea, proteintria e edema. Estes predisponentes sdo mais comuns em mulheres
que apresentam os extremos da idade fértil (menor que 15 e maior que 385 anos), a
raga negra, familiares de primeiro grau que apresentaram pré-eclampsia e hipertensao
cronica (CAVALLI, 2009).

E importante ressaltar a formagdo da genitora (enfermeira), que possivelmente
contribuiu para o aumento de sua angustia, uma vez que a mesma estava completamente
licida e compreendia toda a situagdo. Por outro lado, a fala deixa clara a auséncia de
um profissional da equipe para dar suporte psicoemocional a genitora.

AS COMPLICACOES POS-PARTO

Uma boa qualidade na da assisténcia no pré-natal, parto e pds-parto, e acesso

a servigos de saide que disponham de uma boa infraestrutura, intervengdes no

tempo oportuno, em dreas e populagdes de risco, podem contribuir para a prevengio

e a redugdo da mortalidade infantil (FREITAS; MATOS; BATISTA, 2017). Nesta

categoria, a genitora aborda as complicagdes ocorridas durante e apds o procedimento

de parto. O depoimento a seguir demonstra a angustia e o sofrimento da genitora
diante da complexidade da experiéncia vivida nesses momentos.

Durante a cirurgia os vasos se romperam e eu passel por um processo infeccioso.

Fiquei 14 dias internada usando antibiético. A minha alta hospitalar fui eu quem

pedi para sair, ndo estava de alta ainda. A complicagdo que eu tive foi infecgio

puerperal, devido ao rompimento dos vasos tinha muita perca de sangue e coagulos.

Até pensaram em reabrir de novo, mas af foi feita a ultrassom e foi controlando.

S6 foi drenando, drenava todo dia uma compressa de secre¢do sanguinolenta

durante 14 dias. Ndo fez histerectomia, pois é uma cirurgia de grande porte e é

mais complicada, e também a pressdo continuava altissima, subtende-se que ndo
aguentaria. A Gnica coisa que ele (o médico) fez comigo foi colocar um DIU. (G)

Os miomas sdo definidos como tumoragdes pélvicas sdlidas benignas que
acometem as mulheres que se encontram no perfodo reprodutivo. Atualmente, devido
ao fato da mulher postergar a gestagdo, este pode se desenvolver durante a gestagao.
A detec¢do do mioma neste perfodo é dificil se o tamanho for menor que 5 cm. No
periodo gestacional, pode ser assintomatico ou causar sintomas clinicos dependentes
do tamanho e da localizagdo do tumor, com possibilidade de abortamento, descolamento
ou reten¢do placentdria, restri¢do do crescimento fetal, sindrome da compressao fetal
e trabalho de parto prematuro.

A falta de detec¢do prévia do mioma acarreta complicagdes. A retirada do
mioma juntamente com o feto no momento da cesariana pode causar hemorragias no
momento operatdrio e no pés-operatério, levando a utilizagdo de drenos, hospitalizagoes
prolongadas e muitas vezes a necessidade de realizar histerectomia no momento da
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cesdrea (FERNADEZ, 2010).

A alegria do primeiro encontro com o filho ficou obscurecida pelo impacto da
noticia de sua malformagdo. O fragmento da fala da genitora a seguir demonstra sua
preocupacio com as possivels consequéncias.

[...J quando a médica (pediatra) chegou s6 mostrou o rostinho dele para mim,
pequenininho 1,920kg falei: ele é lindo. Ela falou: s6 que ele tem uma ma formagao.

Tem o 4nus imperfurado. Af eu estava tdo chocada, anestesiada que falei: ele é lindo!
A nica coisa que eu falei. (G).

Cada gestante idealiza o nascimento de seu filho ou filha. Desta forma, quando
algo inesperado acontece, a genitora se fragiliza ou até mesmo, em algumas situagdoes,
se culpam pelo ocorrido. Devido a quebra da expectativa tenta buscar justificativa
pelo que houve. Nos casos de malformagao congénita, os profissionais da satide devem
ter conhecimento das seguintes informagdes no momento da conversa com os pais:
possibilidades de reversdo, limitagdes, recursos e procedimentos que deverdo ser
realizados para amenizar ou reverter o quadro (LEMES, 2007).

O alto indice de morbimortalidade por malformagdes congénitas esta
relacionado as complicagdes clinicas, as internagdes constantes e a gravidade das
intercorréncias. Dessa forma, as malformacdes congénitas podem causar grande
impacto ndo somente na vida do portador, mas de toda a familia, necessitando de
apoios psicolégicos e econdomicos para adaptagdo a realidade inesperada (HOROVITZ;
LLERENA JR; MATTOS, 2005; SANTOS et al.,, 2011).

O PROCESSO DE TRATAMENTO E AS DIFICULDADES
ENFRENTADAS

Outra categoria tematica que emergiu da entrevista foram as dificuldades
enfrentadas pela genitora e toda a famflia na luta pela vida do recém-nascido. E possivel
observar a angustia da genitora diante das incertezas vividas nesse processo. A fala a
seguir denota grande sofrimento:

[...] ele (o recém-nascido) ficou na UTI a noite de sexta, siabado o dia todo. O
cirurgido nio estava na capital, estava para o interior. Ele chegou no domingo as
duas horas da tarde e a médica falou: essa crianga ndo pode passar de hoje para fazer
a cirurgia dele [...]. Af ele (o médico cirurgido) conversou com a gente (genitora
e genitor) e explicou a questdo do dnus imperfurado esclarecendo que poderia ser
de duas formas: o grave e o leve [...]. Ele (0 médico) disse: se for o leve, a gente vai
fazer s6 uma cirurgia e vai resolver, faz s6 a perfuragéo anal e acabou, sai de 14 sem
a colostomia. Agora se néo for, vai sair com a colostomia. (G)

O ponto onde a extremidade cega do colo retal se encontra relacionada a
musculatura de elevagdo do dnus determina a classificagdo anatdmica. Esta pode ser
classificada em: alta, intermediaria ou baixa. Geralmente, nos casos de classificacio
alta, ocorre a auséncia da musculatura anal e eventuais fistulas. A corregdo é cirdrgica,
e em muitos casos uma colostomia pode ser realizada (HAY, 2016).
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A evolugdo critica do caso clinico do recém-nascido ¢ motivo de muita angustia.
No depoimento a seguir percebe-se a preocupagdo da genitora.
O quadro evoluiu para um quadro hemorrdgico que complicou a situagio dele (o
recém-nascido). O bebé saiu do centro cirtrgico quase dez horas da noite e voltou
intubado pra UTI. A médica falou para gente que ele (o recém-nascido) poderia
morrer a qualquer hora. Isso porque a situagdo dele era critica. Af ele ficou na
UTT a noite de domingo, terca e quarta feira. Na quinta feira ele foi extubado e ja

estava respirando sozinho. Entdo ela transferiu ele para uma semi-intensiva. Tirou
da intensiva para a semi-intensiva e ele ficou mais sete dias de semi-intensiva. (G)

A preparacdo da familia no processo de recuperacio é fundamental, pois nem
sempre a familia se encontra preparada para aquilo que a espera, podendo se fragilizar
com a situagdo. Portanto, uma boa orientagdo quanto ao diagndstico, tratamento e
prognéstico deve ser feita pela equipe de satide. Neste caso, a orientagdo deve ser feita
pela equipe multiprofissional, principalmente com a presenca de um psicélogo, visto
que a colostomia é um procedimento que minimiza e altera a integridade corporal
violando as regras de higiene, sem contar com os cuidados que se deve ter para evitar
o surgimento de infec¢des secundarias (WEILAND, 2013).

O depoimento da genitora também elucida o sofrimento no processo de
recuperagdo e os cuidados minuciosos para a reversdo da malformacao.

Sé que aquela colostomia por mais que eu ndo tinha conhecimento, nio estava certo
[...]. A pediatra falava assim para mim: eu ndo posso contestar, mas para mim néo
esta normal. Era colostomia que ficou sé6 o buraquinho, e por ali ficou tomando
antibiético né [...]. Recebemos (genitora e recém-nascido) alta depois de 12 dias
e voltamos para casa. A md formagdo do anus imperfurado traz cardiopatia, traz
sindrome de Down e traz alteragdo do trato urindrio. O meu bebé tinha que tirar
uma fistula e rebaixar o intestino. Como o 4nus é uma coisa que ele nio tinha, tinha
em uma altura de quase trés centimetro da parte do reto, entéo tinha que usar uma

vela de Hangar. A vela de hangar, alguns profissionais usam por numeragdes de 6 a
16, esse era o meu trauma. (G)

O reparo da malformagio, denominada anus imperfurado alto, inicia-se pela
realiza¢do de uma colostomia e avaliagdo da presenga ou ndo de fistulas retouretrais. A
tinalidade da colostomia é a de descomprimir, drenar, aliviar a tensdo das anastomoses
e restaurar as fungdes do 6rgdo afetado, e também favorecer a separagdo do fluxo fecal
do trato urinério.

No processo de finalizagdo do tratamento, realiza-se a anorretoplastia sagital
posterior, normalmente, quando o menor estiver por volta de um ano de idade. Todavia,
para que se estabelega o controle do estincter fecal, apés a construgio do reto e antes
do fechamento da colostomia, a crianga deve passar por um processo de dilatagdo duas
vezes ao dia, utilizando uma vela de Hegar. Essas velas sdo divididas por numeragoes
(n° 5 ou 6 até o 14) que vdo aumentando nos intervalos de algumas semanas. A
frequéncia do procedimento ¢ diminuida ou interrompida a partir do momento em que
o anel anal se encontrar flexivel (KLIEGMAN, 2014).

Pode-se perceber o quanto foi complicado o procedimento de reversio devido
as quantidades de cirurgias que a mée relata que foram necessérias. Obviamente que,
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a cada processo cirturgico, surgiam a inseguranga e o medo do que poderia ocorrer no
percurso da cirurgia.

A terceira cirurgia ele (o recém-nascido) estava com 30 dias de vida e a quarta
cirurgia ele estava com set meses, a qual era para ter sido realizada quando ele
estava com trés meses, que foi a reconstituigdo do dnus dele. A quinta cirurgia ele
estava com 11 meses. (G)

O medo, o constrangimento, a frustragdo e a ndo aceitagdo da malformagéo sdo
dificuldades que os pais encontram, porém, a recuperagio é algo que depende muito
dos cuidados deles. Por isso, além de serem incentivados, eles devem ser treinados por
uma equipe interdisciplinar sobre os cuidados necessarios para um bom prognéstico
e que atenda, de forma coesa e integrada, sempre considerando os diferentes aspectos
e as necessidades socioecondmicas da familia. Ou seja, a equipe de profissionais
deve estar preparada para prestar apoio a familia a fim de minimizar o impacto que
possivelmente ocorrerd. Nesse sentido, o estabelecimento de uma boa comunicagio
entre equipe e famfilia favorece a aceitagdo e a cooperagdo dos pais no tratamento da
crianga (CARVALHO, 2003).

Fica evidente no depoimento a seguir a falta de preparo técnico e emocional da
genitora. Tal situa¢do demonstra a necessidade de assisténcia de uma equipe domiciliar
multiprofissional para acompanhar tanto o recém-nascido quanto os familiares, nos
cuidados fisicos e no apoio psicolégico.

No momento eu nem me toquei, sé veio cair mesmo na situagdo real quando eu
cheguei em casa, entdo eu vi que eu tinha uma crianga que tinha colostomia. Entéo
eu percebi que eu ndo estava preparada para cuidar dele (o recém-nascido). A
colostomia sangra, ela judia, queima demais, meu menino estava todo queimado.
Os av6s maternos ajudaram na medida do possivel, mas eles ndo tém experiéncia
nenhuma na érea [..]. O pai trabalhava, mas também totalmente inexperiente

nessa drea [...] e estava completamente assustado. Entdo assim foi assustador, foi
traumatizante [...].

Para Roecker et al. (2012), todo o periodo gestacional até o momento do parto é
algo muito marcante para a mulher. Devem ser consideradas as mudangas que ela vivencia,
principalmente as psicolégicas. As expectativas e as idealizagdes de como serd o rosto do
tilho véo se intensificando com a aproximagdo da chegada do parto. Nesta euforia, a genitora
ndo pensa em possibilidades desagradaveis como a ocorréncia de alguma malformagao.

No entanto, quando essas situagdes ocorrem, causam uma quebra de
expectativas que compromete todos os ideais da genitora. £ como se houvesse uma
avalanche de ideias sobre o vai acontecer ap6s o nascimento, motivado por toda
uma carga de emogdo e de preocupagio, tanto para a genitora quanto para a familia.
Pode ser desenvolvido sentimento de inseguranga e medo, que pode ser atribuido
nessas situacgdes aos instintos naturais do ser humano diante da situacio a ser vivida
(TEIXEIRA; BATISTA, 2017). Isso se deve as dificuldades relacionadas as adaptagdes
necessarias para os cuidados, aos prolongados e exaustivos dias de internagdes, que
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culminam com o surgimento de pensamentos negativos.

Diante da necessidade de informagdo sobre a anomalia do filho, o apoio
de outras pessoas, sobretudo de genitoras de filhos que nasceram com anomalias
anorretais, parece ter sido fundamental para a genitora no enfrentamento da nova
situagdo vivida, como mostra o fragmento da entrevista a seguir:

Eu passava as noites lendo, querendo saber tudo o que era isso e como fazer... e
nenhuma histéria que eu lia era bonita... eu sé lia histéria traumatizante [...], li
vérias uma por uma... pedacinho por pedacinho... até encontrar o relato de uma mae
que tem uma filha de sete anos hoje e que nasceu com 4nus imperfurado. Fiz contato
com essa mie que é psicologa e ela me ajudou muito [...]. Af eu falei: preciso de
socorro, estou desesperada, sou enfermeira, moro no interior e no sei o que fazer
[...]. Estou desesperada e preciso de ajuda [...]. Af comecei a participar de grupos
de médes que passaram ou estavam passando pela mesma situagio e comecei a trocar
informagdes com mais de 120 mies de todo o Brasil. (G)

O depoimento mostra que a participagdo da genitora nos grupos de apoio e a
colaboragdo dessas maes emergem como uma estratégia que integra a valorizagdo e o
reconhecimento da ajuda de pessoas que j4 passaram pela experiéncia de cuidado e de
desenvolvimento de novas habilidades para lidar com a patologia. Esse apoio envolve
relacionamento interpessoal, constituido de atitudes humanas que nio podem ser
preestabelecidas como uma fungdo essencialmente técnica (GEMELLI; ZAGO, 2002).

CONSIDERAGCOES FINAIS

Este artigo buscou compreender as vivéncias cotidianas de uma genitora de
uma crianga com anomalia anorretal (dnus imperfurado) a partir de um caso clinico.
Os depoimentos mostraram que as complicagdes na gravidez e o diagnéstico tardio
geraram uma desestabilizagdo psicoemocional na genitora. E também possivel
observar que o atendimento multiprofissional da equipe de saide parece nio ter sido
satisfatério diante das complicagdes do processo de gestacdo, parto e pés-parto. A
compreensio de como se dd o desenvolvimento desta anomalia facilita o planejamento
e aplicag¢do do processo de atendimento tanto da mde quanto do bebé.

O estudo mostrou, também, que a crianga nascida com malformagio anorretal
requer uma avaliagdo cuidadosa, diagnéstico clinico correto, compreensdo nos cuidados
pré e pos-operatérios, com a finalidade da crianga ter uma boa qualidade de vida, o que foi
identificado também por Melo e Kamada (2011). Atentando sempre para o fato de que a
tamilia tem um papel fundamental no apoio ao suporte emocional a genitora e a crianga.

As limitagdes deste estudo ndo permitem a generalizagdo dos seus achados.
Dentre as lacunas encontradas, destacamos a necessidade de investigagdo com a equipe
de saide que faz o acompanhamento da crianga na atualidade. Essas informagoes,
sobretudo aquelas de estado psicolégico da mae, forneceriam dados sobre a atual
condi¢do psicoemocional na qual ela se encontra no momento. Sugere-se, portanto,
novas pesquisas sobre essa temdtica, de modo que possam apresentar novos dados
sobre essa anomalia e os cuidados maternos.
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