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A pesar de los adelantos significativos en el tratamiento de las malformaciones anorrectales
(M.A.R), una proporcion de estos pacientes tiene problemas a largo plazo, con su continencia
fecal y en consecuencia dificultades psicolégicas y de insercion social. Esta comunicacion tiene
como objetivo revisar y describir la experiencia del funcionamiento de un equipo interdisciplinario y las estrate-
gias psicoprofilacticas en la asistencia de 58 familias de nifios con malformaciones anorrectales. Las edades de
los pacientes oscilaban al inicio del tratamiento entre los dos meses y 12 afios, efectuandose un sequimiento de
2 a 8 anos de los mismos. En este trabajo se muestran determinadas estrategias de abordaje del nifio y su fami-
lia, analizando especificamente los aspectos psicoldgicos y sociales en las diferentes etapas del tratamiento. Da-
da la relevancia de los mismos, se destacan algunas de ellas, como ser: diagndstico de situacion, relacion técni-
co-paciente, trabajo grupal con padres y pacientes, psicoprofilaxis quirurgica, sequimiento y rehabilitacion. Se
desarrollaron adecuadas relaciones técnico-paciente que contribuyeron a afianzar los tratamientos y se observo
en general una buena adherencia a los mismos. Los pacientes y sus familias presentaron niveles adecuados de
ansiedad, que favorecieron una buena disponibilidad para los procedimientos médico-quirurgicos y los trata-
mientos ambulatorios. En el transcurso del tiempo se observd, una notable mejoria en los grupos familiares en
cuanto al retraimiento social. El trabajo grupal permitio fortalecer redes y vinculos tanto familiares como socia-
les; esto posibilitd sostener a los padres, al nifio y su tratamiento. El equipo pudo observar la importancia del
manejo clinico de la informacion. Se desarrollé un mayor conocimiento y comprension de los efectos que esta
malformacion produce. Creemos que este modelo de asistencia integral y de estrategias psicoprofildcticas sirve
para no comprometer la continencia y la insercion social que cada paciente puede lograr. Se destaca la impor-
tancia de un abordaje integral temprano de estos pacientes. Este enfoque, implica una importante participacion
de los integrantes del equipo de salud, para lograr una mejor calidad de vida del nifio y su familia.

Resumen

Palabras clave: Malformaciones anorrectales - Psicoprofilaxis - Operacion de PeAa.

Although many improvements have been made in the surgical treatment of patients with
anorectal malformations (ARM), many of them have either incontinence or constipation in the
long term, impairing their social life. The aim of this report is to show our experience in the sup-
port of 58 patients and their families by a multidisciplinary team. Ages ranged from two months to twelve years
at the beginning of the follow up. The follow up period ranged from 2 to 8 years. We describe some of the spe-
cial strategies applied to approach both the patients and their families along the different stages of the follow
up. Basically, we highlight issues like situation diagnosis, technician-patient relationship, group support, surgi-
cal psychoprophylaxis, and rehabilitation. Satisfactory adhesion to treatment was observed in most cases.
Patients and families showed adequate levels of anxiety and proper attitude for both the surgical procedure and
the outpatient follow up. Along time, all families improved in terms of social withdrawal. The group support
allowed us to establish new strong familial and social links. We observed how important the clinical manage-
ment of information was. We think that this model of interdisciplinary assistance is essential to lower or even
avoid the incidence of incontinence and its most severe consequence: the social withdrawal. This kind of sup-
port requires that the managing team has a great commitment to patients and their families.

Summary
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Apesar dos avancos significativos no tratamento das malformacées anorretais uma parte destes
pacientes tem problemas em longo prazo com sua continéncia fecal e, em consequéncia difi-
culdades psicoldgicas e de insercdo social. Esta comunicacdo tem como objetivo revisar e descr-
ever a experiéncia de funcionamento de uma equipe interdisciplinar e as estratégias psico-profilaticas na
assisténcia de d8 familias de criancas com MAR. As idades das criancas oscilavam, no inicio do tratamento, entre
0s 2 meses e 12 anos, com um seguimento dos mesmos de 2 a 8 anos. Neste trabalho mostram-se determinadas
estratégias de abordagem da crianca e sua familia, analisando especificamente os aspectos psicoldgicos e soci-
ais nas diferentes etapas do tratamento. Dada a relevdncia dos mesmos, destacam-se alguns, como: diagndstico
da situacdo, relacdo técnico-paciente, trabalho de grupo com pais e pacientes, psico-profilaxia cirurgica, segui-

Resumo

mento e reabilitacdo. Desenvolveram-se relacées técnico-paciente adequadas que deram confiabilidade aos
tratamentos e se observou, em geral, uma boa adesdo aos mesmos. Os pacientes e suas familias apresentaram
niveis adequados de ansiedade, que favoreceram uma boa disponibilidade para os procedimentos médico-cirur-
gicos e os tratamentos ambulatoriais. No transcurso do tempo observou-se uma notavel melhora nos grupos
familiares quanto ao retraimento social. O trabalho de grupo permitiu fortalecer redes e vinculos tanto famil-
iares quanto sociais; isto permitiu apoiar os pais, a crianca e seu tratamento. A equipe pode observar a importan-
cia do manejo clinico da informacdo. Desenvolveu-se um maior conhecimento e compreensdo dos efeijtos que
essa malformacdo produz. Cremos que este modelo de assisténcia integral e de estratégias psico-profilaticas
serve para ndo comprometer a continéncia e a insercdo social que cada paciente pode alcancar. Destaca-se a
importadncia da uma abordagem integral precoce destes pacientes. Este enfoque implica em uma importante
participacdo dos integrantes da equipe de saude, para obter uma melhor qualidade de vida para a crianca e sua

familia.

Palavras-chave: Malformacées anorretais - Psico-profilaxia - Operacdo de Pefa

Introduccién En los ultimos afios se regis-
tra en los equipos de salud,
una preocupacion progresiva

por la comprension de los diferentes aspectos de la vi-

da del paciente afecto de una malformacién congéni-

ta. Se han realizado diversos estudios que han apor-
tado conocimientos tedrico-practicos, los cuales otor-
gan el esquema referencial para esta comunicacion.

Un gran adelanto en la cirugia de las malformacio-
nes anorrectales (MAR), fue el abordaje sagital poste-
rior descripto por Pefia y de Vries a principios de los
80"

A pesar de éste y otros avances significativos en el
tratamiento de dichas malformaciones, un porcenta-
je de los pacientes tiene problemas a largo plazo con
su continencia fecal y en consecuencia, dificultades
psicolégicas y de insercidn social.

Nuestro campo de trabajo estd compuesto por el
interjuego vincular de: nino, familia, equipo asisten-
cial, la afeccién y su terapéutica? y se efectia un ana-
lisis dinamico de los procesos3.

Al nacer un nifio portador de MAR u otra malfor-
macion congénita, se produce un impacto afectivo en

el grupo familiar, y por el compromiso orgéanico que
representa, es esperable una repercusion psico-social
considerable. De esta manera, es imprescindible un
abordaje integral

temprano, tanto de los aspectos individuales como
de los socio-familiares®.

El objetivo de esta comunicacién, es revisar y des-
cribir la experiencia iniciada en 1989, de un equipo
interdisciplinario en relacion al procedimiento de Pe-
fa, la asistencia de los pacientes y sus familias.

Material y método El equipo asisten.cia! esta in-
tegrado por dos cirujanos pe-
didtricos, un clinico, una psi-

c6loga, un asistente social y una auxiliar de enferme-

ria. A su vez, el equipo trabaja en forma conjunta con
pediatras, grastroenterélogos, y neuropediatras, en-
tre otros.

Desde 1989 hasta la fecha se han asistido 58 fami-
lias de nifios con MAR, cuyas edades al inicio del tra-
tamiento oscilaban entre los dos meses y 12 afios. Es-
te grupo de pacientes estaba integrado por 23 nifias
y 35 varones.
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La patologia presentada se distribuye como sigue a
continuacion, en las nifas: fistula rectovestibular 13;
fistula perineal 7; cloaca 2; y un caso de estenosis
anal. En los varones: fistula rectobulbar 9; fistula pe-
rineal 6; malformacion en asa de balde 6; estenosis
anal 4; incontinentes debido a procedimientos qui-
rargicos previos 3; atresia anorrectal 2; fistula recto-
prostatica 2; fistula rectourinaria 2 y fistula rectovesi-
cal 1 caso.

En estos pacientes se ha completado la terapéutica
quirurgica (colostomia, descenso sagital posterior,
cierre de colostomia o anoplastia en los casos de mal-
formaciones bajas).

El sequimiento efectuado es de 2 a 8 afos.

Estrategias psicoprofilacticas

Diagndstico de situacion: se entiende como tal la
evaluacién primaria de los aspectos psico-sociales, que
comienza a partir de las primeras entrevistas del pa-
ciente y su familia con el equipo. Se destacan dos ele-
mentos, el impacto afectivo y el perfil socioeconémico.

Co-consulta y relacion técnico-paciente: estad com-
puesta por el médico y el psicélogo. En los casos que
lo requieren, se organizan otras formas de la mismay
se trabaja junto a la asistente social u otros técnicos.

Entre los actos médicos se analizan el impacto de la
colostomia y las dilataciones anales.

Trabajo grupal

Se trabaja con los pacientes y sus familias. Se orga-
nizan grupos de intercambio y apoyo, con una fre-
cuencia mensual y una co-coordinacién de asistente
social y psicéloga de los mismos. Estos grupos permi-
ten, por un lado, visualizar y abordar ciertos indices y
emergentes relacionados a desocupacién; vivienda
adecuada; dificultades de establecer redes sociales;
mitos e imaginarios vinculados a estas patologias; im-
pacto afectivo de la malformacién y su repercusiéon
en el niflo y sus padres; dindmicas familiares (madre
soltera, desintegracion familiar, u otros). Por otro la-
do sirven para fortalecer las redes y vinculos adecua-
dos tanto familiares como sociales y para generar
otros nuevos.

Seguimiento y rehabilitacion

El seguimiento psico-social de los pacientes se efec-
tla para detectar posibles repercusiones de la afec-
cidon en los diferentes vinculos (familiares, escolares,
etc.) y en las etapas del desarrollo, principalmente, el
aprendizaje del control de esfinteres.

Se desarrollaron adecua-
das relaciones técnico-pa-
ciente que contribuyeron
a afianzar los tratamientos y se observé en general
una buena adherencia a los mismos. Los pacientes y
sus familias presentaron niveles adecuados de ansie-
dad que favorecieron una buena disponibilidad para
los procedimientos médico-quirlrgicos y para los tra-
tamientos ambulatorios. Asimismo, se constaté con el
transcurso del tiempo una notable mejoria en los gru-
pos familiares en relacién al retraimiento social.

Se lograron adecuadas inserciones escolares y so-
ciales de diferente orden. El trabajo grupal, permitio
fortalecer redes y vinculos tanto familiares como so-
ciales.

Se desarrollé6 un mayor conocimiento y compren-
sion de los efectos que esta malformacion produce,
tanto a nivel de las familias como del equipo de sa-
lud.

Resultados

Discusion Durante el embara%o seva
construyendo una imagen
de “bebé ideal” o "perfec-

to” que coincide con pautas culturales e imagenes
publicitarias. Al nacer un nifio, los padres encuentran
que el bebé real no coincide con el esperado. El efec-
to es mayor cuando se trata de un nifio portador de
una malformacion. Deben transitar por un largo pro-
ceso de duelo: la progresiva aceptacion de la pérdida
de un ideal, el hijo sofiado, la maternidad ideal®.

En un primer momento se sienten desbordados, lo
cual les genera un imperioso deseo de escapar y les
lleva en ocasiones a conductas impulsivas. La sensa-
cién de los padres es que “se termina el mundo”. Es
importante, que las primeras informaciones incluyan
elementos positivos del nifio. Dicha informacion, en
una primera impresién tiene el caracter de impron-
tab6, luego aparece la negacion, la familia muchas ve-
ces presenta dificultades para entender la informa-
cion; esta dificultad, proviene del deseo de que no
exista esa realidad dolorosa que se le quiere comuni-
car®. Existe un tercer momento de ira y hostilidad, en
el cual parte de la frustracion respecto al hijo se des-
plaza, de manera no consciente, y se dirige hacia el
personal, la pareja o la institucién. De la ira se pasa a
una profunda depresion y tristeza, al reconocer al hi-
jo real afectado; por ultimo, se presenta una fase de
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equilibrio y reorganizacion que hace posible el instru-
mentar el apoyo al grupo familiar y los tratamientos
al nifo’®.

Los pacientes que deben ser intervenidos quirurgi-
camente por esta afeccion y sus familias, presentan
un alto nivel de ansiedad y estrés preoperatorio. Es
frecuente que se reactualicen temores y vivencias,
vinculadas a anteriores internaciones y/o cirugias del
nino o de familiares (particularmente, los padres)8. El
mayor grado de indefension psicologica en el nifio,
determina su poca tolerancia a la frustracion y menor
capacidad para enfrentar los diferentes aspectos de
la intervencién quirdrgica. Ademas, dicha experiencia
despierta en los pacientes, temores vinculados a la se-
paracién de sus padres, pues la interpretan como cas-
tigo o abandono, principalmente en menores de 4
anos’.

El paciente debe prepararse para la molestia fisica,
presente en toda recuperaciéon postoperatoria. Todos
deberan adaptarse a la situacion de internaciéon y en
lo posible mantener una buena relaciéon con el perso-
nal asistencial ya que el nifio es sometido a procedi-
mientos médico-quirdrgicos, muchos de ellos de ca-
racter invasivo, con los consiguientes niveles de ansie-
dad y angustia. Si se tiene en cuenta ademas, la zona
del cuerpo que esta comprometida, es necesario des-
tacar que se hacen presentes fantasias especificas y el
temor por la integridad del cuerpo™''. De esta mane-
ra, en la bibliografia se insiste en la importancia de
una adecuada preparacion psicologica del paciente y
su familia para la intervencién quirdrgica’®'213,

Creemos que este modelo de asistencia integral y
el uso de estrategias psico-profilacticas, contribuye a
potenciar la eficacia de los resultados con respecto a
la continencia fecal y la insercién social de cada pa-
ciente. Con el intercambio y articulacién de estos fac-
tores entre los diferentes integrantes, se va creando
el equipo interdisciplinario, lograndose asi un enfo-
que integral de la problematica.
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