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Resumo: Objetivo: Identificar através da literatura impactos que a atresia biliar provoca em
criancas acometidas e em sua familia. Método: Trata-se de uma revisdo integrativa da
literatura realizada entre julho e setembro de 2022, utilizando bases de dados e bibliotecas
SCOPUS, PUBMED e EBSCO. Realizou-se adequacéo dos descritores para busca de acordo
com a base ou biblioteca, sendo estes: caregivers, “biliary atresia”, “child care”, family,
child, “child care subject”, combinados com o operador booleano AND. Os estudos foram
selecionados de forma criteriosa e sistematizada, avaliados quanto ao nivel de evidéncia.
Resultados: Na busca primaria, identificou-se 1441 artigos e apds criteriosa selecdo, 7
estudos foram selecionados para compor a analise qualitativa. Obteve-se como principais
resultados dos impactos da atresia biliar para as criancas, dizem respeito as consequéncias
oriundas da doenca no que se refere a necessidade de procedimento cirdrgico que impactam
negativamente na qualidade de vida. Ja os impactos para a familia dizem respeito a
consequéncias para a saude mental e baixa qualidade de vida aliados ao desconhecimento
sobre cuidados com a crianca e excesso de preocupacao. Conclusdo: Este estudo possibilitou
a identificacdo dos impactos que a atresia biliar provoca em criangcas acometidas e em sua
familia, apontando contribuicdes significativas para o cuidado em enfermagem.

Palavras-chave: atresia biliar; cuidadores; satde da familia; satde da crianca.

Abstract: Objective: To identify through literature the impacts that biliary atresia causes in
affected children and their families. Method: This is an integrative review of literature
carried out between July and September 2022, using databases and libraries: SCOPUS,
PUBMED, and EBSCO. The descriptors for the search were adjusted according to the
database or library, being caregivers, “biliary atresia”, “child care”, family, child, “child care
subject”, combined with the boolean operator AND. The studies were selected in a careful
and systematic way and evaluated for the level of evidence. Results: In the primary search,
1441 articles were identified, and after careful selection, 7 studies were selected to compose

1



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2023;12(1): 3161 Vania de Aratjo Gomes, Luis Fernando Reis Macedo,
Joseph Dimas de Oliveira

the qualitative analysis. The main results of the impacts of biliary atresia for children refer
to the consequences arising from the disease regarding the need for surgical procedures that
negatively impact quality of life. The impacts for the family relate to consequences for
mental health and low quality of life, combined with lack of knowledge about caring for the
child and excessive worry. Conclusion: This study made it possible to identify the impacts
that biliary atresia causes in affected children and their families, pointing to significant
contributions to nursing care.

Keywords: biliary atresia; caregivers; family health; child health.

Resumen: Obijetivo: Identificar a través de la literatura los impactos que la atresia biliar
provoca en los nifios afectados y en su familia. Método: Se trata de una revision integradora
de la literatura, realizada entre julio y septiembre de 2022, utilizando como bases de datos y
bibliotecas SCOPUS, PUBMED y EBSCO. Se realizo la adecuacion de los descriptores en
busca de concordancia con la base o biblioteca, siendo estos: caregivers, “biliary atresia”,
“child care”, family, child, “child care subject”, combinados con el operador booleano AND.
Los estudios fueron seleccionados de forma juiciosa y sistematizada, evaluados en cuanto al
nivel de evidencia. Resultados: En la basqueda primaria fueron identificados 1441 articulos
y, después de una cuidadosa seleccion, 7 estudios fueron seleccionados para componer el
analisis cualitativo. Los principales resultados de los impactos de la atresia biliar para los
nifios son las consecuencias de la enfermedad con relacion a la necesidad de cirugia, que
impactan negativamente en la calidad de vida. Por otro lado, los impactos para la familia
estan relacionados a las consecuencias para la salud mental y baja calidad de vida, asociados
a la falta de conocimiento sobre el cuidado del nifio y preocupacion excesiva. Conclusion:
Este estudio permitié identificar los impactos que la atresia biliar provoca en los nifios
afectados y su familia, y aporta contribuciones significativas para el cuidado en enfermeria.

Palabras claves: atresia biliar; cuidadores; salud de la familia; salud infantil.
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Introducéo

A atresia dos ductos biliares se trata de um processo obstrutivo e progressivo de
etiologia desconhecida que afeta os ductos biliares intra ou extra-hepaticos em recém-
nascidos e lactentes jovens e causa ictericia colestatica grave e cirrose!® hepatica. Sua
classificacdo anatbmica divide-se em: i) Atresia tipo I, que ocorre em 5-12% dos casos,
havendo a obliteragdo do ducto biliar comum, com transito livre pelos canais proximais; ii)
Atresia tipo 1, que ocorre em 2 % dos casos, podendo ser atresia do ducto hepatico comum,
com ou sem ducto biliar comum, atresia cistica e da vesicula biliar ou atresia do ducto biliar
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comum, atresia cistica e da vesicula biliar com ducto hepatico comum patente; e iii) atresia
do tipo 11, que ocorre em 86-90% dos casos, com atresia do ducto biliar comum, figado e
vesicula biliar. @

E importante salientar que a atresia biliar se configura a principal causa de transplante
hepatico em criancas. ® O diagndstico precoce da doenca é indispensavel, pois quando o
tratamento cirurgico —portoenterostomia de Kasai— é realizado até os 60 dias de vida, o
restabelecimento do fluxo biliar é obtido em até 70 % dos pacientes e naqueles operados
com mais de 90 dias vida, em menos de 25 %. No entanto, cabe destacar que o
encaminhamento tardio das criancas com Atresia Biliar ainda € uma triste realidade no Brasil
e no mundo. ¥

Mediante uma doenca que requer uma terapéutica tdo complexa, € importante refletir
acerca das preocupacOes que os pais/cuidadores desenvolvem para com a crianga. De
antemao, destaca-se que a internacdo infantil gera sofrimentos e traumas, tanto para a
crianga, que vivencia experiéncias atipicas de sua rotina, como para os pais, devido aos
anseios tanto em relacdo ao presenciamento do sofrimento do filho, quanto em relacdo ao
plano terapéutico. ©

Em se tratando especificamente de pais, cujos filhos desenvolveram atresia biliar,
estudos apontam que cerca de 85 % dos pais relatam extrema preocupa¢do ao ouvir o
diagndstico de atresia biliar. Ressalta-se que com o passar do tempo e entre criangas que
desenvolveram boa satde ap6s o diagndstico, a preocupacio dos pais reduzia. > Além
disso, considerando que a atresia biliar é a principal causa de transplante hepatico infantil, é
valido destacar que esse procedimento repercute diretamente na satde mental dos pais e isso
repercute diretamente no cuidado da crianga com atresia biliar. @

Além das preocupacdes com a crianca doente, os pais/cuidadores devem lidar
também com as preocupacgOes relacionadas ao cuidado pés transplante. Alguns cuidados
gerais nos pés transplantem diz respeito a cuidados com alimentacdo e ingesta hidrica,
limpeza, administracdo de medicacdes e apoio emocional a crianca. ©

De acordo com o exposto, este estudo objetivou identificar através da literatura
impactos que a atresia biliar provoca em criangas acometidas e em sua familia. Este estudo
torna-se importante, pois foi possivel sumarizar evidéncias que corroborem para o ensino, a
pesquisa e a assisténcia a crianca e familia cuidadora para além dos cuidados com a doenga
em si, mas também abarcando outras consequéncias que o problema ocasiona.

No ensino, destaca-se a educacao em salde dos pais no que concerne ao cuidado dos
filhos na situacdo supracitada, o que pode impactar na reducdo de angustia e na prevenc¢éo
de complicacOes; na pesquisa, destaca-se que pode-se contribuir aumentando o escopo de
estudos que trabalhem a perspectiva da familia frente a crianca com atresia biliar; e na
assisténcia, pode-se contribuir por meio da reducédo de ansiedade e estresse a partir de uma
lista de cuidados que podem ser orientados a esses familiares.

Método

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, conforme Mendes et al., "8 que
apontam seis passos para a elaboragdo de uma reviséo integrativa: (1) Defini¢do da pergunta
de revisdo; (I1) busca e selecdo dos estudos primarios; (111) extragdo de dados dos estudos
primarios; (IV) avaliagéo critica dos estudos primarios; (V) sintese dos resultados da reviséo
e (VI) apresentagéo da reviséo.
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Para a elaboracdo da questdo norteadora foi utilizado a estratéegia PVO (population,
variables and outcomes), sendo assim discriminados: populacdo — familiares; variaveis —
atresia biliar; desfecho — cuidados em salde. Essa estratégia permitiu a elaboracdo da
seguinte questdo norteadora: “Qual o conhecimento produzido sobre o impacto da atresia
biliar sobre a crianca e a familia?”. O Quadro 1 sintetiza como os descritores foram
identificados a partir da estratégia PVO.

Quadro 1. Estrategia PVO. Descritores do DeCS para 0s componentes da pergunta
norteadora

Itens da estratégia | Componentes Descritores de assunto
Population Familiares Cuidadores/ caregivers

P familia/family
Variables Atresia biliar Atresia biliar/biliary atresia

Cuidado da crianca/child care

Outcomes Cuidado Crianca/child or children

Fonte: Elaborado pelos autores (2022)

A busca pelos artigos foi realizada entre julho e setembro de 2022. Essa etapa é
responsavel por estabelecer as estratégias de busca nas bases de dados e os critérios de
inclusdo e exclusdo dos estudos. As bases e bibliotecas pesquisadas foram SCOPUS,
PUBMED e EBSCO. A escolha por essas bases deu-se pelo seu escopo de abrangéncia e
relevancia cientifica. As estratégias de busca utilizadas foram feitas a partir dos descritores
em inglés e portugués combinados com o operador booleano AND, de acordo com o
Quadro 2.

Quadro 2. Sistematizacédo das buscas nas bases/biblioteca de dados

Base/biblioteca Busca 1 Busca 2

SCOPUS caregivers AND biliary atresia

PUBMED child care AND biliary caregivers AND biliary atresia
atresia and family

EBSCO child AND biliary atresia AND child care subject AND
AND family biliary atresia allfields

Fonte: Elaborado pelos autores (2022)

Utilizou-se os filtros: texto completo, publicado nos dltimos cinco anos. Como
critérios de inclusdo em todas as bases de dados foram incluidas pesquisas que apresentem
resultados sobre a tematica e foram excluidas revisdes de literatura, resumos, resenhas,
monografias, dissertagdes, estudos repetidos e os duplicados.

Para selecdo dos estudos, o qual foram selecionados de forma criteriosa e
sistematizada, utilizou-se o Microsoft Excel.
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Para extracdo dos dados, utilizou-se o um formulario elaborado pela autora com base
no instrumento de Mendes et al., 7® contendo as seguintes variaveis a serem coletadas:
origem/revista e volume, titulo, autor e ano, objetivo, principais resultados e delineamento
metodoldgico, sendo estes apresentados em quadro sindptico.

Realizaou-se a classificacdo dos estudos inclusos na amostra de acordo com seu nivel
de evidéncia. Conforme Melnyk e Fineout-Overholt © as evidéncias podem ser classificadas
em: (1) Nivel 1: Estudos clinicos controlados ou randomizados, que utilizaram meta-analise;
(I1) Nivel 2: Evidéncias de estudos com delineamento experimental; (111) Nivel 3: Evidéncias
de estudo com delineamento quase-experimental; (1) Nivel 4: Evidéncias de estudos nao-
experimentais, descritivos ou de abordagem qualitativa; (V) Nivel 5: Evidéncias resultantes
de relatos de casos ou de experiéncia; e (V1) Nivel 6: Evidéncias advindas de opinides de
especialistas.

Realizou-se a sintese dos resultados, discutindo-os com a literatura pertinente,
identificaram-se as lacunas do conhecimento dos estudos e as limitages da reviséo, bem
como, realizando-se as recomendacdes para a pratica.

Acerca dos procedimentos éticos desta pesquisa, ndo necessitou encaminhar para o
Comité de Etica e Pesquisa, pois se trata de uma revisdo de estudos ja disponiveis
publicamente. Os autores deste estudo também informam que seguiram as normas de direitos
autorais n.° 9.610 de 19 de fevereiro de 1989. 19

Resultados

Na busca geral, encontrou-se um total de 1441 artigos, que apos aplicar-se os filtros
de texto completo disponivel gratuitamente e publicado nos ultimos cinco anos, obteve-se o
quantitativo de 435 artigos, que passaram pela leitura de titulo e resumo para aplicacdo dos
critérios de inclusdo. Apds leitura dos titulos e resumos, 26 estudos foram incluidos para
leitura na integra, o qual 7 fazem parte desta revisdo e foram analisados qualitativamente.
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Figura 1. PRISMA com esquematizacdo da busca dos artigos
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Fonte: Adaptagio do PRISMA.®Y

2 excluidos — revisdao
12 excluidos — duplicado/repetido

5 excluidos — ndo responde a
pergunta

O Quadro 3 apresenta a sinopse dos estudos encontrados como também os principais

resultados e nivel de evidéncia dos estudos. No que se refere aos principais resultados, estes
foram divididos em: impacto para crianca e impacto para a familia, no qual nem todos os
estudos apresentaram resultados pertinentes aos dois aspectos.
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Quadro 3. Sinopse dos estudos incluidos

Atresia biliar e seus impactos para a crianca

acometida e sua familia

Origem

Revista Titulo Autor Objetivo Método Principais N|_vel
Ano resultados evid.
Volume
EBSCO Quality of life | Rodijk etal. | Determinar a Estudo transversal Impacto para crianca
in parents of qualidade delvida, com abordagem Os pais avaliam a satide dos
Jour_nal_ of ct_n_ldren W|t_h 2020 estresses e niveis qualltatlva_ realizado | filhos com atresia biliar
Pediatric biliary atresia de ansiedade em com 61 pais de como regular a ruim.
Gastroenterology pais de criangas criangas com atresia
and Nutrition com atresia biliar | biliar.
e avaliar os
a qualidade de _
vida dos pais. Impacto emocional e
reducéo do tempo para
execuc¢do de atividades
familiares, pois o tempo era
destinado ao cuidado da
crianga.
PUBMED Application of | Zhangetal. | Explorar o valor Estudo quantitativo, | Impacto para a familia
narrative da enfermagem experimental,
World Journal of nursing in 2021 narrativa nas realizado com 64 Os pais apresentaram
Clinical Cases families of familias de familias de criangas | ansiedade e depressdo
children with criangas com com atresia biliar. relacionados a mudanca de
v. 09 biliary atresia: atresia biliar. 32 familias vida dréstica para cuidado
retrospective receberam do filho com atresia biliar.
study enfermagem de v
rotina (grupo
controle) e 32
familias receberam
assisténcia de
enfermagem
narrativa (grupo de
estudo).
PUBMED Variability of | De Goyetet | Comparar 0s Analise Impacto para crianca
care and al. pacientes que retrospectiva As complicagBes
Journal of Clinical | access to foram atendidos multicéntrica com ocasionadas pela atresia
Medicine transplantatio | 2022 inicialmente com abordagem biliar refletem em uma
n for children aqueles que foram | quantitativa, percepgao ruim sobre a
v.11 with biliary encaminhados realizada com 219 salde das criancas com essa
atresia who imediatamente ao | criangas com atresia | doenca.
need a liver diagnostico e biliar. v
replacement atendidos no
centro que
eventualmente
ofereceu analise
de intencéo de
transplante.
PUBMED Feeding Chen et al. Avaliar o estado Estudo misto Impacto para a familia
practices in 6 alimentar de realizado com 74 Preocupag6es acerca da
BMC Pediatrics 24 month-old | 2020 criangas criancgas. alimentacdo mais adequada
children with colestaticas para a condicao da crianca.
v. 20 chronic cronicas de 6 a 24
cholestatic meses e explorar
liver diseases: as experiéncias de v
a mixed- Seus pais com as
method study praticas
alimentares.
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PUBMED Quality of life | Fuerboeter Avaliar a Estudo Impacto para a familia
and mental etal. qualidade de vida | observacional
Orphanet Journal | health of relacionada a transversal, com Comprometimento da satide
of Rare Diseases | children with | 2021 salde (QVRS), abordagem mental especialmente entre
rare qualidade de vida | quantitativa, as maes, quando
v. 16 congenital (QV) e satde realizado com 298 comparadas a satide mental
surgical mental de criangas | pais. dos pais.
diseases and com doengas
their parents cirGrgicas
during the congénitas raras e
COVID-19 seus pais durante v
pandemic a pandemia de
COVID-19e
medidas de
blogueio.
PUBMED Perceived Boettcher et | Investigar fatores | Estudo transversal Impacto para a familia
mental health | al. dentro do modelo | com abordagem
Orphanet Journal | in parents of Double ABCX quantitativa, Comprometimento do
of Rare Diseases | children with | 2021 para explicar a realizado com 210 funcionamento familiar e do
rare salide mental dos | pais. suporte social e aumento de
v. 16 congenital pais ao criar um estressores.
surgical filho com uma
diseases: a doenga cirdrgica v
double ABCX congénita rara.
model
considering
gender
SCOPUS Factors Liang et al. Investigar o Pesquisa transversal | Impacto para crianga
influencing estado atual da com abordagem
Translational quality of life | 2021 qualidade de vida | quantitativa Criancas com atresia biliar
Pediatrics in children de criancas ap6s o | realizada com 70 apresentam saude fisica e
after biliary tratamento de criangas com atresia | cognitiva reduzida quando
v. 10 atresia atresia biliar. biliar. comparada a criangas sem
treatment atresia biliar. v

Impacto para a familia

Os cuidadores de criangas
com atresia biliar
apresentaram fadiga e
depresséo.

Fonte: Elaborado pelos autores (2022)

Aspectos metodologicos dos estudos

A maioria dos estudos apresentaram abordagem quantitativa (n=5), seguidos de dois
estudos com abordagem qualitativa e mista, respectivamente. No que se refere as pesquisas
quantitativas caracteriza-se a partir da avaliagcdo de uma teoria, associada a variaveis e dados
quantificados, que sdo apresentados por meio de numeros e estatistica, definindo se os
pressupostos presumidos na teoria se sustentam ou n&o. 2



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2023;12(1): e3161 Atresia biliar e seus impactos para a crianca
acometida e sua familia

Sobre a pesquisa qualitativa, Melnyk © aborda que a mesma viabiliza conhecer a
natureza dos significados, os motivos, as crengas, os valores, as atitudes, entre outras
caracteristicas de um derminado problema em questéo. Ainda, se preocupa com um nivel de
realidade que ndo pode ser medido ou quantificado, mas que possibilita um processo de
mudanca da realidade social. ® E sobre o método misto, diz respeito a coleta e integracéo
de dados quantitativos e qualitativos em uma mesma pesquisa, de forma que um
complemente o outro. 314

Discussdes

Impactos da atresia biliar para a crianca

O estudo de Rodijik et al. *® realizado com 61 pais de 39 criancas com atresia biliar
(31 dessas criangas foram submetidas a transplante de figado), identificou-se que 16 % dos
pais avaliaram a saude dos filhos como regular e 5% avaliaram como ruim. Importante
integrar o resultado do estudo anterior aos achados do estudo de De Goyet et al., ‘9 ja que
as complicacdes ocasionadas pela atresia biliar refletem significativamente na percepcao
sobre a saide. Assim esse estudo foi realizado com 219 criancas com atresia biliar, das quais
39 necessitaram de transplante de figado, em que se verificou que o fato de serem criancgas
mais velhas fez com que complicacGes como cirrose ja tivessem sido desenvolvidas.

O estudo de Ferreira et al. @7 revela que a auséncia de fluxo biliar e idade da cirurgia
de Kasai superior a 90 dias podem predizer o 6bito ou a necessidade do transplante de figado.
Cabe destacar, que devido a rapida evolucdo para a insuficiéncia hepatica, a atresia biliar
configura-se como maior causa de transplante hepatico em criancas, ® sendo necessario
portanto, um acompanhamento dessa crian¢ca mesmo apds o procedimento de Kasai.

O estudo de Liang et al. * apresenta que a atresia biliar traz repercussdes negativas
para a qualidade de vida das criangas acometidas, em que ap0s a cirurgia para tratamento da
referida doenca, as criangas do estudo apresentaram niveis significativamente mais baixos
de saude fisica, funcdo emocional e funcdo cognitiva quando comparadas a criangas
saudaveis da mesma idade, o que corrobora com o estudo de Araujo et al. ®Y E importante
destacar que condicdes de salde que requerem procedimentos invasivos como tratamento,
geralmente sdo exaustivas para a crianca e para os familiares, refletindo significativamente
no estado mental dos envolvidos. @ Além disso, a qualidade de vida das criancas ap6s a
cirurgia esteve correlacionada a doencas coexistentes, conhecimento sobre transplante de
figado, forma de pagamento das despesas médicas e duracdo da antibioticoterapia.

Impactos da atresia biliar para a familia da crianca acometida

Foi evidenciado que os pais de criangas com atresia biliar pontuaram mais alto no
dominio psicologico da qualidade de vida em comparacdo com dados de referéncia da
populagéo geral, tiveram impacto emocional e reducgédo de tempo, impactando na reducédo
das atividades familiares. No entanto, os dados sobre coesdo familiar foram mais positivos
em relag&o aos pais de criancas com atresia biliar quando comparados a populagio geral. ¥

Na pesquisa interventiva de Zhang et al. 2 que verificou o efeito da enfermagem
narrativa nos pais de criangcas com atresia biliar, aplicou escalas de autoavaliacdo de
ansiedade e depressdo, identificando que antes da intervengéo tanto o grupo controle quanto
0 grupo de intervencao apresentaram sintomas de ansiedade e depressao, além de terem que
se ajustar os seguintes aspectos: modificar sua vida para corresponder as necessidades da
crianca, avaliar os recursos familiares e sociais que atendam as necessidades da crianca, lidar
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com emoc0Oes pessoais e adaptar-se ao papel de cuidador para assisténcia a criangca com
atresia biliar.

No estudo de Chen et al., ? realizado com 74 criancas com doencas hepaticas
cronicas (sendo que 16 apresentavam atresia biliar), identificou uma baixa porcentagem (16
% das criancas) de alimentacdo adequada. A grande maioria das criancas apresentaram
alimentacdo inadequada, sendo que os familiares referiram falta de conhecimento sobre
alimentacdo (quantidade, variedade e idade de introducao alimentar), incompreenséo sobre
0 processo de alimentagdo (consideram que os filhos devem ter uma alimentagdo
diferenciada, o mais suave possivel sendo influenciado pela opinido de familiares e amigos)
e desconhecimento sobre a importancia dos alimentos complementares (os pais acreditavam
que o leite possuia maior valor nutricional e ndo davam importancia a alimentacao
complementar).

Normalmente ainda é bastante comum que os pais apresentem desconhecimento
acerca da alimentacdo saudavel para a crianca, ® e quando se trata de criangas com atresia
biliar essa problematica aumenta, ja que € comum que devido a atresia das vias biliares haja
maior perda gastrointestinal, prejudicando a absorcdo de nutrientes e requerendo que 0S
cuidadores tenham atencdo para sinais de desnutricdo e atuem frente a suplementacdo de
vitaminas e nutrientes. ?%

Na pesquisa de Fuerboeter et al., ®® realizada com 210 pais de criancas com doencas
cirdrgicas congénitas raras (grupo indice com 14 criancas com atresia biliar) e com 88 pais
de criangas sem diagndsticos prévios ou sinais e sintomas de doencas cirdrgicas congénitas
raras (grupo controle com 20 criancas com atresia), apresenta a qualidade de vida e satde
mental dos pais. No grupo indice, os pais apresentaram qualidade de vida bem mais baixa
que o grupo controle. Sobre a salde mental, as maes apresentaram em geral maior
comprometimento em todos os escores de salde mental em comparacdo aos pais. Ser do
sexo masculino associou-se a menor comprometimento da sadde, enquanto mulheres com
menor escolaridade e que apresentavam nivel de cuidados elevado se associaram a baixa
qualidade de vida e maior comprometimento a salide mental, respectivamente.

O maior comprometimento da salde mental das mées pode se relacionar ao fato de
serem elas as cuidadoras mais presentes. 1sso se deve a cultura de divisdo sexual do trabalho,
no qual cabe a mulher o cuidado com os filhos, muitas vezes tomando a responsabilidade e
as preocupacdes apenas para si. Além disso, a mulher tem que conciliar o cuidado doméstico
com o cuidado da crianca que demanda atencdo especial devido sua condicdo de saude, o
que pode se relacionar a sobrecarga e impacto a satide mental dela. 8- 26)

Além disso, destaca-se que o principal agente por tras das decisdes sobre o tratamento
médico sdo os pais e cabe a eles também trabalhar para transferéncia gradual do cuidado
quando chegar a puberdade, visando também fortalecer a autonomia e ndo prejudicar o
seguimento do tratamento caso ele se estenda por tanto tempo. 16:23)

Além disso, as familias necessitam auxiliar ou supervisionar a crianca a vestir-se,
realizar a higiene e ainda prover a alimentacdo e o lazer, j& que o desenvolvimento de
criangas com atresia biliar encontra-se prejudicado. ‘® Ainda, levando em consideragéo que
doencas cronicas geralmente impactam no desenvolvimento da crianga, essa é mais uma
preocupacio que os familiares precisam lidar. ?%

Nesse contexto, até que os filhos possam cuidar de si, 0s pais passam a ajustar suas
vidas para atender as necessidades de cuidado do filho, ®® deixando de cuidar da propria
salde em detrimento do bem-estar da prole.

Mediante tantas preocupacdes, € importante que os pais e/ou cuidadores sejam
capacitados e orientados para o cuidado da crianca. O estudo de Lima-Alves et al. ?”) destaca
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a importancia do preparo dos pais ao longo da hospitalizacao da crianca, no que se refere ao
cuidado domiciliar dela, especialmente no que se refere a administracdo de antibidticos, com
orientacdes sobre a prescricdo medica, os horarios de administracdo do medicamento,
usando uma linguagem mais compreensivel, além de demonstragoes.

Em outra pesquisa realizada com 210 pais de criancas com doencas cirargicas
congénitas raras (sendo que 14 eram pais de crianga com atresia biliar), evidenciou que
funcionamento familiar, suporte social e estressores percebidos se associam diretamente ao
estado mental frente ao enfrentamento dos pais & doenga da crianca. ®® Ja no estudo de Liang
et al. @ apresenta que os cuidadores do seu estudo manifestaram fadiga e depressio e se
sentiam desequilibrados, solitarios e revelaram que eram féaceis de se irritar. 1sso ocorre
devido, a imprevisibilidade da doenga e em decorréncia de os pais se sentirem de “maos
atadas”. 18

Familias de criancas com doencas cronicas estdo desconectadas de suas vidas diarias
e muitas vezes ndo tém controle sobre suas préprias vidas enquanto convivem com doencas
crénicas. Notadamente, quando as familias estdo plenamente informadas e capacitadas ao
longo da vida do doente crénico, recebendo o cuidado de profissionais de salde e educacao,
é mais facil se ajustar & nova situacao da crianca, minimizando os impactos negativos. &)

Nesse contexto, destaca-se que as informacdes prestadas pela equipe de enfermagem
aos pais tornam-se essencial para promover e facilitar a participacdo deles nos cuidados a
crianca. E essa parceria no cuidado da crianca entre enfermagem-familia mostra beneficios
tanto para a crianga como para a sua familia, por causa da oportunidade de participar dos
cuidados, reduzir os niveis de ansiedade, aumentar a sensacdo de independéncia e promover
uma comunicacao adequada, estimulando e facilitando a adaptacdo a nova condicéo de satde
da crianca. ®Y Dessa forma, a enfermagem narrativa ganha destaque, ao passo que consegue
informar os familiares e integra-los ao cuidado da crianca.

Cabe destacar que o enfermeiro contribui na assisténcia cirirgica da crianca através
da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem que potencializa um cuidado cirargico,
mas o seu papel ndo se limita a isso. ®® O enfermeiro ainda, embasado por um cuidado
centrado na familia, pode utilizar tecnologias leves ou relacionais tanto no cenério de
hospitalizacdo quanto no contexto de atencdo basica, visando criacdo de vinculo com o0s
pais/cuidadores, com vistas a Ihes orientar acerca dos cuidados que a crianga ira requerer em
casa e como os cuidadores podem otimizar a qualidade de vida da crianca, minimizando
risco de infec¢bes e promovendo os cuidados necessarios para o pleno desenvolvimento da
crianca. ® Ainda, para criancas acima de 3 anos, ja é possivel a implementacao do brinquedo
terapéutico pelo enfermeiro. Além disso, esse profissional pode ensinar aos pais como
implementar o brincar no momento de cuidado da crianca. %39

Ressalta-se como limitacdo desse estudo o fato de a maioria das pesquisas se
voltarem a aspectos patoldgicos, farmacoldgicos, terapéuticos e de diagndstico da doenca,
dificultando a analise acerca de aspectos relacionados a familia e a crianca. Tem-se como
sugestdo que estudos vindouros abordem a crianga com atresia biliar por uma perspectiva
integral, considerando as dificuldades dos familiares e os impactos da doenca e dos
tratamentos para a qualidade de vida da crianga e de seus cuidadores.
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Considerac0es finais

Os impactos da atresia biliar para as criancas acometidas observados nos estudos
dizem respeito as consequéncias oriundas da doenca no que se refere a necessidade de
procedimento cirargico (cirurgia de Kasai ou transplante) que impactam negativamente na
qualidade de vida da crianga. Ja os impactos para a familia dizem respeito a consequéncias
para a saude mental e baixa qualidade de vida aliados ao desconhecimento sobre cuidados
com a crianga e excesso de preocupacéo.

Salienta-se que o enfermeiro pode contribuir significativamente a partir de sua
competéncia informacional, ao utilizar tecnologias educacionais que oriente sobre a
alimentacédo da crianca, a administracdo de antibioticos, bem como, sobre o manejo da crise
emocional da familia que cuida e se preocupa com essa criancga, 0 que demonstra a relevancia
dessa pesquisa.

Reconhece-se que o0 presente estudo possui potencial para estimular novas pesquisas
e contribuir para que a enfermagem se responsabilize pela promocdo da salde da crianca e
familiares, contribuindo com acdes de educacdo em salde para orientar sobre cuidados
necessarios, o que diminui a ansiedade e 0 medo.
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