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Uma chance para

A cirurgia de alto risco era a unica
esperanca de vida para o feto

POR SARAH

A TENSAO ATORMENTAVA Susan e Ja-
son Williamson ao entrarem no con-
sultorio do cirurgido. Na 222 semana
de gravidez, Susan sentou-se numa
das cadeiras de encosto duro, ajei-
tou a bata sobre a barriga e buscou
instintivamente a mio de Jason. i
muito dificil”, disse.

O casal tinha 24 horas para tomar
uma decisio que mudaria a vida de-
les e da filha ainda nao nascida. Um
dia, uma vida.

Alguns meses antes, os William-
sons souberam que Susan estava
gravida pela primeira vez. O casal fi-
cou maravilhado. Ambos com 27
anos, tinham se casado em 1995 e so-
nhavam em ter quatro filhos.

FOTOGRAFADD POR KELLY LADUKE

AVERY

No dia 7 de abril de 2000, a pou-
cos dias da 172 semana de gravidez,
Susan fez um exame de sangue de
rotina para medir a alfa-fetoproteina
(AFDP), o nivel de proteina que esca-
pa da medula espinhal e do cérebro
em desenvolvimento para o liquido
amniotico. E soube que os niveis de
AFP estavam elevados: um possivel
sinal de espinha bifida. As criancas
nascidas com esse defeito congénito
com freqgiiéncia ficam impossibilita-
das de andar, precisam de cirurgia
no cérebro e sao suscetiveis a infec-
¢Oes urinarias e danos renais,

Para confirmar o diagnostico, Su-
san precisaria fazer uma ultra-sono-
grafia que permitisse a inspegao
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mais apurada da anatomia do bebé.

No dia seguinte, Susan estava na
mesa de exames, olhando as ima-
gens da ultra-sonografia. A técnica
encarregada tentou dar leveza a si-
tuacdo: “O coracdo estd normal, as
mados sdo normais. £ uma menina” ;
anunciou.

Susan e Jason ficaram extasiados.
Ja tinham escolhido o nome: Anna
Fisher. Entdo a técnica ficou quieta e
o barulho do ttero de Susan, ampli-
ficado pelo aparelho, tomou conta
da sala.

Por fim, o Dr. Steven R. Wells
chegou com a noticia: Anna tinha
mesmo espinha bifida. O médico
deixou os Williamsons sozinhos. Su-
san e Jason se deram as maos, chora-
ram e rezaram.

Dez minutos depois, estavam no
consultério de Wells para saber mais.

Anna tinha uma abertura na re-
gido lombar inferior, deixando ex-
postos 0ssos e nervos. A condicio
exigiria intervencgao cirurgica quan-
do ela nascesse. A operacido sé con-
sertaria a abertura, mas ndo resolve-
ria os danos.

Em geral, as lesdes da espinha bifi-
da exercem um efeito insidioso no
cérebro, posicionando-o bem mais
abaixo do que deveria na coluna ver-
tebral, quadro conhecido como mal-
formacdo de Chiari do tipo II. A par-
te de trds do cérebro de Anna ja
comecara a se deslocar. A malforma-
¢ao provavelmente obstruiria o fluxo
de liquido cerebrospinal dos ventri-
culos cerebrais, provocando hidro-
cefalia. Anna teria de enfrentar uma
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segunda operacao, a fim de implan-
tar uma deriva¢ao no cérebro para
drenar o liquido.

Embora salvem vidas, as deriva-
¢Ooes podem causar infeccgdo, obs-
truir ou falhar. O liquido se acumula
e pode haver dano cerebral. As revi-
soes da derivacao sdo caras: até 30
mil délares por cirurgia. Algumas
criangas precisam de dois, trés, qua-
tro desses procedimentos. Estudos
mostram que, quanto mais procedi-
mentos desse tipo a crianca sofre,
mais baixa é sua inteligéncia média.

Susan e Jason ficaram desorienta-
dos. Wells lhes disse que muitos pais
naquela situag¢do decidiam interrom-
per a gravidez. O casal rejeitou a
idéia desde o comeco. Aborto nio
era uma opc¢ao. Mas sera que nio fa-
zer nada era a unica alternativa?

MA AMIGA de Susan fa-
lou-lhe de um proce-
dimento muito pro-
missor realizado no
- Centro Meédico da
Un1ver51dade Vanderbilt, em Nas-
hville, Tennessee, no qual os médi-
cos reparavam a lesao da espinha bi-
fida com o bebé ainda no ttero.
Entre os beneficios, havia a reversio
da malformacio de Chiari do tipo II.
De algum modo, o fechamento da
abertura levava o cérebro a voltar a
uma posi¢cdo mais normal, de forma
que, quando muitos dos bebés nas-
ciam, nido precisavam fazer a deriva-
¢ao, pelo menos ndo de imediato.
Esse resultado dependia em gran-
de medida da realizagio da cirurgia

© 2000 THE NEWS & OBSERVER

OF RALEIGH, NORTH CAROLINA, 215 S. MCDOWELL ST, RALEIGH, N.C. 27602



Susan Williamson, rodeada pela
familia, minutos antes de os médicos
operarem seu bebé no utero.

antes da 242 semana de gravidez. E o
procedimento era perigoso. Apenas
89 mulheres haviam ousado tenta-lo.
Um bebé morrera e 16 haviam nasci-
do antes de 30 semanas de gestacao,
alguns no limite da sobrevivéncia.

Também era arriscado para as
maies. O corte no utero poderia abrir
durante o parto e matar Susan e An-
na, ou exigir uma histerectomia de
emergéncia.

Apesar de assustados, os William-
sons mostraram interesse. Aceita-
riam os riscos se isso significasse
dar a Anna a chance de uma vida
mais normal. Decidiram entdo ir ao
Vanderbilt.

O CENTRO MEDICO criara um progra-
ma de seleciio rigoroso para os pais
interessados na cirurgia experimen-
tal. Entre as barreiras mais intimi-

dantes estava uma longa e penosa
conversa com o0s especialistas em
ética da universidade. Eles eram in-
clementes.

“Vocés acreditam em Deus?”, per-
guntaram. Quando o casal respondeu
que sim, o questionamento prosse-
guiu. “Que tipo de Deus caridoso fa-
ria isso com voces?”

O casal resistiu ao interrogatorio
e suportou tudo o que a universida-
de despejou sobre eles, até mesmo o
preco de 30 mil délares, cuja metade
deveria ser paga no dia da interna-
cdo. (Por sorte, o plano de saiade de
Susan concordou em cobrir a quan-
tia total.) Susan e Jason também se
reuniram com os médicos que reali-
zariam a operagao: o cirurgidao obs-
tetra Joseph Bruner e o neurocirur-
gido pediatrico Noel Tulipan.

No segundo dia, porém, a resolu-
¢do do casal foi abalada por causa de
um pequenino bebé. Durante uma
visita 2 UTI neonatal, Susan e Jason
viram em primeira mao as conse-
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giiéncias do nascimento prematuro.
Ali, numa incubadora, um bebé nas-
cido na 262 semana de gestacio luta-
va pela vida. Sua pele era vermelha e
incapaz de impedir infeccoes. Ele
respirava em espasmos por meio de
um tubo. Alimentava-se por catete-
res intravenosos. Era menor do que
0 boneco que haviam colocado a seu
lado na incubadora.

O Dr. William Walsh, chefe da
unidade neonatal, explicou que era
raro que bebés nascidos com menos
de 23 semanas sobrevivessem e
complicado quando nasciam entre a
232 e a 262 semanas, correndo risco
de paralisia cerebral, cegueira ou
outros problemas.

Para Susan, tal destino era demais
para Anna. Ela perguntou a Walsh o
que ele faria - optaria pela cirurgia
se fosse filho dele? E ficou surpresa
com a resposta. “Ele respondeu que
era uma escolha razoavel”, lembra

Susan. “Quando ele disse isso, fez
toda a diferenca para mim.”

Depois de mais quatro dias de
ponderacio, os Williamsons foram
ao consultorio de Bruner e disseram
que desejavam ir em frente. “S6 po-
demos seguir nossos instintos”, jus-
tificou Jason, “e acreditar que esta-
mos certos.”

Na manha da cirurgia, 17 de maio,
Susan quis caminhar o quilémetro e
meio do hotel ao hospital. Lembrou-
se de que aquele prazer tdo simples
lhe seria proibido depois dos acon-
tecimentos do dia e quis aproveitar
aquela pequena facanha fisica. No
inicio da gravidez, ela era uma cor-
redora disciplinada. Mas parou de-
pois do diagnostico de Anna, temen-
do que a corrida sacudisse o bebé e
irritasse a lesdo das costas.

Susan caminhava segurando a mao
de Jason, acompanhada também da
mae, Joyce, e da irmi mais velha. “Es-

Cirurgia fetal de espinha bifida

1 Apds uma 2 Com o ultra-
incisao feita som o médico
no abdome, determina a
0 Utero é posicao do
retirado do bebé.
corpoda _—\ "% y
mae. ' o

INCISAOQ

UTERO

FONTE: Centro Médico da Universidade Vanderbilt

3 O liquido amnidtico é |
sugado paraum | |
recipiente estérit.

DE PELE

As aberturas

no quadril de
CORRIGINDO A LESAO DE ANNA Anna sio
4 Uma incisao de 8 cm deixa o bebé  cobertas com
a mostra. Os médicos fazem enxertos de
cortes nos dois lados do quadril pele.

para unir a pele sobre a lesao e
fecham a abertura.

ENXERTO



UMA CHANCE PARA ANNA

tou com um peso horrivel no
coragao”, confidenciou Susan.
“SO quero que ela fique bem.”

Entdao cedeu as lagrimas. O
grupo parou no meio da calga-
da. Joyce enlacou a filha e Ja-
son abracou as duas.

No HOSPITAL, Susan parecia
pequena, quase fragil, deitada
na cama. A barriga elevava so
um pouco o lengol. Ao exami-
na-la, Bruner perguntou:

- Quer que eu dé algum re-
cado a Anna?

- Diga que nds a amamos -
pediu Susan. - E que ela espe-
re quietinha aqui dentro mais
15 semanas.

As 13h20 Susan foi levada
para a sala de cirurgia, onde recebeu
anestesia geral. Quando estava com-
pletamente apagada, Bruner fez uma
incisdo grande em seu abdome, afas-
tando camadas de pele, gordura e
musculos.

Por fim, chegou ao ttero. O sulfato
de magnésio que pingava pelo cateter
intravenoso relaxou o 6rgdo, permi-
tindo que Bruner o retirasse e o pu-
sesse sobre a barriga de Susan. Os
médicos fizeram uma ultra-sonogra-
fia para verificar a posicdo de Anna.
Ela pesava menos de 450 gramas e
media apenas 18 centimetros, da ca-
beca as nadegas. E dormia profunda-
mente. A anestesia geral também a
havia derrubado.

Avaliando o melhor lugar pela
imagem do ultra-som, Bruner fez
uma incisao de um centimetro no

=
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Jason e Susan Williamson, com a filha
Anna, e 0 mais novo membro da
familia, Patrick, com 6 semanas.

utero. Em seguida, inseriu um apare-
lho de succio a fim de drenar o li-
quido amnidtico para um recipiente
estéril, guardando-o para devolvé-lo
mais tarde.

Depois, Bruner fez um corte de
oito centimetros no utero de Susan.
Ali, afinal, estava Anna. E ali, na re-
gido lombar, estava o defeito. A le-
sio se encontrava aberta, expondo
nervos e 0ssos ao liquido amniético,
deixando o bebé especialmente vul-
neravel as toxinas.

Tulipan fez cortes nos dois lados
do quadril de Anna, para poder unir
a pele sobre a abertura, e fechou-a
com pontos, usando uma fibra fina

73



SELECOES | JUNHO 2004

como um fio de cabelo humano. Co-
briu os dois cortes feitos no quadril
com enxertos de pele de doadores
falecidos.

Depois de corrigir o problema de
Anna, Bruner restituiu o liquido am-
nidtico, costurou o udtero, colocou-o
de volta no abdome de Susan e fe-
chou a incisao com grampos.

Estava acabado.

No pi1a 12 pE AcosTo de 2000 - cinco
semanas antes da data prevista -, Su-
san entrou em trabalho de parto e
Anna nasceu de cesariana. Por um
instante, as mios enluvadas do médi-
co desapareceram dentro da barriga
de Susan, e entdo puxaram a cabeca
de Anna. Ela saiu com o pescoco es-
ticado, como se tivesse sido sur-
preendida numa banheira de espu-
ma. Um halo de cabelos negros
cingia-lhe a cabeca. As bochechas in-
flaram e ela chorou com toda a forca
dos pulmoes.

- Oi, meu amor - sussurrou Susan.

- Acho que seus pulmdes funcio-
nam bem - disse Jason.

Anna Fisher Williamson pesava 2
quilos e 600 gramas. No local onde
estivera a lesdo havia apenas uma pe-
quena prega de pele. Embora o pé di-
reito de Anna tivesse uma deformida-
de, ela movimentava ambas as pernas

RAZAO NOBRE

Uma das melhores coisas de ser inventor é que,
quando estamos sentados de olhos fechados, a mulher
nunca sabe se estamos dormindo ou inventando.

SAM B. WILLIAMS, ao ingressar no Hall da Fama dos Inventores Americanos
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e mexia os dedos do pé esquerdo.
Mais tarde, molhou a fralda: indicio
de bom funcionamento da bexiga. E,
o melhor de tudo, a cabeca nio mos-
trava nenhum sinal do inchaco que
indicaria actimulo de liquido.

As enfermeiras entregaram Anna
a Jason. Ele a levou até Susan, que a
beijou com suavidade no rosto.

Entao, num momento de exulta-
¢do, Jason carregou sua “trouxinha”
para fora da sala de cirurgia e foi ao
quarto onde a avo e a tia de Anna es-
peravam ansiosamente.

Suspendendo-a com orgulho, ex-
clamou: “Aqui est4 ela!”

O r1vrRO DO BEBE que Jason e Susan
Williamson guardam para Anna esta
cheio dos marcos comuns e delicio-
sos da infincia: Anna sorrindo para
0s pais aos 2 meses. Sentando-se aos
6 meses. Engatinhando aos 10 meses.
Sorrindo na primeira festa de ani-
versario. Depois, dando alguns pas-
sinhos com 1 ano e meio.

Anna esta florescendo. Ndo ha si-
nais de inchaco no cérebro. Os mé-
dicos lhe engessaram o pé, corrigin-
do o problema, e ela ja nio precisa
de fisioterapia para ajuda-la a andar.
E uma menininha saudével, com to-
das as chances de ter uma vida nor-
mal e feliz.
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