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Resumo

Introdugdo: a doenga hepatica pode impactar no crescimento e desenvolvimento infantil, além de alterar a rotina das criangas e
dos familiares. Objetivo: descrever as habilidades funcionais de criangas/adolescentes com hepatopatias crénicas. Método: estudo
seccional, descritivo e exploratério, realizado entre novembro/2018 a margo/2020 no Centro Pediatrico de Hepatologia, referéncia
no estado da Bahia, Brasil. Avaliou-se criangas/adolescentes com hepatopatias de seis meses a dezessete anos com figados nativos
(FN) ou transplantados (TxH) em atendimento ambulatorial, com auxilio de seus responséveis legais. Aplicou-se um questiondrio para
avaliagdo do perfil clinico e sociodemogréfico. As habilidades funcionais foram avaliadas pelo Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade Testagem Computadorizada Adaptativa, versdo rapida (PEDI-CAT), para os dominios: atividades de vida diaria, mobilidade,
dominio social e cognitivo, além da responsabilidade para maiores de 6 anos. Resultados: das 73 criangas e adolescentes avaliadas,
56,2% era do sexo feminino e a maioria 79,5% possuia FN. Cerca de 53,4% e 46,6% tinha mais e menos que 6 anos, respetivamente.
Em individuos com FN menores de 6 anos, os escores normativos (atividades de vida diaria, mobilidade e do social-cognitivo) foram
de 60,80+8,49, 58,67+10,63 e 49,13+6,54, respetivamente. Em TxH, foram de 53,00+4,08, 48,00+4,24, e 50,00+2,16, respetivamente.
Para as criangas/adolescentes com FN maiores de 6 anos, é acrescido o dominio de responsabilidade, sendo encontrado valores de
51,12+10,71,37,96%15,75, 39,08+12,69 e 49,84+11,87. Naquelas com TxH, foram encontrados 50,55+8,28, 34,55+22,38, 40,27+11,31,
49,82+8,75. Conclusdo: as criangas/adolescentes com hepatopatias crénicas ndo apresentaram prejuizos em suas habilidades
funcionais e se mostraram capazes de aprender e executar suas atividades didrias.

Palavras-chave: Desenvolvimento infantil; incapacidades do desenvolvimento; insuficiéncia hepatica.

Abstract

Introduction: liver disease can impact child growth and development, changing the routine of children and family members. Objective:
to describe the functional abilities of children/adolescents with chronic liver disease. Method: sectional, descriptive and exploratory
study carried out between November/2018 and March/2020 at the Paediatric Hepatology Center, a reference in Bahia, Brazil. Children/
adolescents with liver disease aged six months to seventeen years with native (NL) or transplanted (TxH) livers were evaluated in
outpatient care with the help of their legal guardians. A questionnaire was applied to assess the clinical and sociodemographic profile.
Functional abilities were evaluated using the Paediatric Disability Assessment Inventory Adaptive Computerized Testing, quick version
(PEDI-CAT), for the domains: activities of daily living, mobility, social and cognitive domain, and responsibility for those over six years
of age. Results: of the 73 children and adolescents evaluated, 56.2% were female, and the majority, 79.5%, had NL. Around 53.4%
and 46.6% were more and less than six years old, respectively. In individuals with NL under six years of age, the normative scores
(activities of daily living, mobility and social-cognitive) were 60.80+8.49, 58.67+10.63 and 49.13#6.54, respectively. In TxH, they were
53.00+4.08, 48.00+4.24, and 50.00+2.16, respectively. For children/adolescents with NL over six years of age, the responsibility domain
is increased, with values of 51.12+10.71, 37.96+15.75, 39.08+12.69 and 49.84 +11.87. In those with TxH, 50.55+8.28, 34.55+22.38,
40.27+11.31, and 49.8248.75 were found. Conclusion: hildren/adolescents with chronic liver disease did not present impairments in
their functional abilities and were able to learn and perform their daily activities.
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INTRODUCAO

As limitagBes ou incapacidades de criangas e adoles-
centes podem ser manifestadas durante o desempenho de
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suas atividades de vida diaria™ O desempenho funcional
pode ser investigado através de habilidades demonstradas
por essa populagdo em casa, na escola ou ha comunidade,
através de observagdo direta ou por entrevista aos seus
cuidadores principais®>.

O Inventdrio de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade
—Testagem computadorizada (PEDI-CAT) foi desenvolvido
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para responder a necessidade de uma medida funcional
precisa e eficiente, com conteudo para criangas e adoles-
centes nos dominios das atividades diarias, da mobilidade,
social e cognitiva. Para criangas maiores, conta ainda com
o dominio da responsabilidade, que mensura a extensao
com a qual uma crianga ou um jovem gerencia tarefas
complexas e de vdrias etapas da vida, e até que ponto o
cuidador ou a crianga assumem ou participam da respon-
sabilidade por esse gerenciamento*®.

A doenca hepdtica pode impactar no crescimento e no
desenvolvimento infantil, assim como alterar a rotina das
criangas e de seus familiares®. Hd componentes bioldgicos
intrinsecos de uma doenga cronica, tais como dor, processo
de busca de diagndstico e tratamento, uso de medicagdes,
e, muitas vezes, internagdes e procedimentos cirurgicos’.
Outros fatores socioambientais — familias que ndo residem
na proximidade de centros médicos de tratamento, baixa
renda familiar e evasdo escolar — podem, de certa forma,
nao oportunizar vivéncias essenciais, restringindo a parti-
cipacgdo social em um momento de pleno desenvolvimento
das habilidades funcionais®®. Logo, o PEDI-CAT surge como
uma ferramenta sofisticada para a avaliagdo de medidas
de habilidades funcionais em criangas e jovens (até 20
anos), com varias areas de contetdo funcional®, agregando
a investigacdo do desenvolvimento neuropsicomotor de
criangas hepatopatas .

A avaliacdo das habilidades funcionais é fundamen-
tal, visto que os processos patoldgicos hepaticos trazem
repercussdes sistémicas no periodo critico de maturagdo
cerebral. A partir do momento em que se identificam inca-
pacidades precocemente, a intervenc¢do pode mudar des-
fechos desfavoraveis para essas criangas e adolescentes.
Até onde sabemos, as habilidades funcionais de criangas
e adolescentes com doengas hepaticas cronicas ainda
nao foram investigadas com o Inventdrio de Avaliacdo
Pediatrica e Incapacidade — Testagem computadorizada
(PEDI-CAT). Diante disso, surge a necessidade de uma
melhor investigacdo dessa populagdo, para que sejam
elaboradas estratégias de tratamento e de intervengdo
multiprofissional visando a minimizar os acometimentos
cognitivos, motores, linguisticos e funcionais de criangas
e adolescentes. Logo, o objetivo deste estudo é descrever
as habilidades funcionais de criancgas e adolescentes com
doencas hepaticas cronicas.

METODOLOGIA

Tipo de estudo e caracterizagdo da amostra

Trata-se de um estudo seccional, descritivo e explo-
ratorio, realizado entre novembro de 2018 e margo de
2020, no qual foram avaliados criangas e adolescentes de
seis meses a dezessete anos com hepatopatias cronicas,
e entrevistados os seus principais cuidadores respon-
dentes, que foram selecionados no Centro Pediatrico de
Hepatologia em um ambulatério de referéncia do estado
da Bahia, Brasil.
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Foram consideradas elegiveis para o estudo criangas
em atendimento ambulatorial, com diagndstico clinico,
laboratorial (baixo nivel de albumina, o prolongamento
do tempo de protrombina e a hipergamaglobulinemia)
e histolégico compativeis com doenga hepatica cronica
com ou sem transplante hepatico. Foram excluidas do
estudo criangas com quaisquer disturbios neurolégicos,
psiquiatricos ou com outras doencgas crbnicas, trauma
cranioencefalico, meningite, com alguma sindrome, surdas
ou cegas, nascidas de baixo peso (< 2,500g).

Instrumentos e procedimentos

As avaliagdes foram feitas por meio de entrevistas com
os cuidadores, no dia da consulta de rotina das criangas
no ambulatdrio, e, para a coleta de dados, foi utilizado um
questionario constituido pelos blocos tematicos descritos
a seguir.

Perfil clinico e sociodemografico

Medidas antropométricas foram utilizadas para ava-
liagdo do estado nutricional das criangas. Foi empregada
a curva de crescimento IMC x Idade, desenvolvida pela
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) e que é adotada pelo
Ministério da Saude (Criangas de 0 a 5 anos, OMS 2006; e
de 5a 19 anos, OMS 2007)™. A balanga e o estadidmetro
utilizados na aferi¢do do peso e estatura das criangas eram
analdgicos, da marca Welmy

A avaliagdo da renda familiar foi realizada com apli-
cacdo de questiondrio, com o uso da classificagdo da
Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (APEB),
que é definida por classes econdmicas, em que a classe
econdmica “Al” representa maior renda familiar, e a clas-
se econdmica “E” a menor renda familiar**. Também foi
aplicado um questionario elaborado pelos autores com as
seguintes variaveis: sexo, idade, escolaridade da crianga,
numero de irmaos, peso ao nascer, diagndstico clinico,
idade do diagndstico e tempo de doenga hepatica.

Desempenho funcional

As habilidades funcionais das criangas foram coleta-
das pela aplicagdo do Inventario de Avaliagdo Pediatrica
de Incapacidade (PEDI) aos pais ou cuidadores principais.
A versdo rapida (Speedy-CAT, que contém 5 a 15 itens
por dominio) foi utilizada por testagem computadorizada
adaptativa (CAT), e a duragdo média de aplicacdo foi de
vinte minutos. Ele descreve o desempenho funcional do
individuo entre zero e 20 anos de idade, além de sua inde-
pendéncia e sua necessidade de adaptacGes do ambiente
para realizagdo de atividades especificas. O PEDI-CAT
mensura fungao em quatro dominios: atividades de vida
didria; mobilidade; dominio social e cognitivo; e respon-
sabilidade. Entretanto, o dominio “responsabilidade” ndo
foi aplicado em criangas menores de seis anos, pois avalia
gerenciamento de atividades didrias, o que o torna mais
dificil, requerendo maior idade cronolégica. A escala de
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respostas para os dominios atividades diarias, mobilidade,
e dominio social e cognitivo do PEDI-CAT sao:

1. “Incapaz” — se a crianga nao puder fazer, ndo
souber como, ou for muito jovem.

2. “Dificil” —se a crianga faz com muita ajuda, tempo
extra, ou esforgo.

3. “Um pouco dificil” — se a crian¢a faz com uma
pequena ajuda, tempo extra, ou esforgo.

4. “Facil” — se a crianga faz sem ajuda, tempo extra
ou esforgo, ou as habilidades da crianga em ultra-
passar esse nivel.

5. “N3o sei” — se o respondente relata ndo saber;
no entanto, esse nivel de resposta ndo é calcu-
lado na pontuagdo e, em vez disso, outro item é
administrado.

Para o dominio da responsabilidade, os pais respon-
dem a pergunta de cada item: “Qual o grau de respon-
sabilidade que a crianga avaliada assume nas seguintes
atividades?”

1. “Oadulto/ cuidador assume completa responsabi-
lidade e a crianca ndo assume responsabilidade”.

2. “O adulto/ cuidador assume a maior parte da
responsabilidade e a crianga assume pouca res-
ponsabilidade” .

3.  “O adulto/ cuidador e a crianga compartilham as
responsabilidades igualmente” .

4. “Acrianga assume a maior parte da responsabilida-
de com pouca instrugdo, supervisao ou orienta¢ao
de um adulto/ cuidador”.

5. “Acrianga assume completa responsabilidade sem
qualquer instrucdo, supervisdo ou orientagdo de
um adulto/ cuidador”.

6. “Eundo sei”

A pontuacdo adotada foi a de escores normativos, que
sdo apresentados como escores-T, cuja média para cada
grupo etario é de 50, com um desvio padrdo de 10, ou seja,
pontuacdes entre 30 e 70 (a média + 2 desvios padrao)
sdo consideradas dentro da faixa esperada para a idade'*

Analise estatistica

Uma vez que a amostra nao foi probabilistico, ndo
foram utilizadas estatisticas inferenciais (teste de hipdteses
e intervalo de confianga), devido a estimativa enviesada
do erro-padrdo®***. Os dados foram analisados através
do programa estatistico o IBM SPSS software (19.0 para
Windows), sendo as variaveis quantitativas apresentadas
em medidas de tendéncia central e dispersao, e as variaveis
categodricas em frequéncia absoluta e relativa.

Aspectos éticos

Todos os individuos que participaram do estudo
tiveram acesso ao Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido, que foi aprovado e assinado por seus responsaveis
legais; as criancas maiores de sete anos assinaram o termo
de assentimento. Esse projeto foi aprovado pelo Comité

de Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Saude,
ICS/UFBA (parecer n2 3.695.203).

RESULTADOS

Das 73 criangas com doengas hepaticas, 41(56,2%)
eram do sexo feminino, sendo que 46,6% (34/73) tinham
idade entre seis meses e seis anos, e 53,4% (39/73) eram
maiores de seis anos. Logo, a média de idade do presente
estudo foi de 8,00%4,77 anos e mediana de 7,0. A maioria
das criangas, 78,1% (57/73), ndo morava na capital do es-
tado da Bahia. Em relacdo a escolaridade, 83,6% (61/73)
frequentavam escola, e a maioria, 37,0% (27/73) e 45,2%
(33/73), pertencia as classes econémicas C2, D e E, res-
pectivamente.

No que diz respeito aos diagndsticos hepaticos,
20,5% (15/73) tinham hepatopatias de origem vascular,
17,8% (13/73) atresia de vias biliares, que foram as mais
prevalentes. A idade do diagndstico obteve uma média de
3,20+3,84 anos e mediana 1,4, o tempo de doenga hepatica
foide 4,88+3,86 anos e mediana 4,0, e a média de niUmero
de internagdes foi de 2,23+1,97 com mediana de 2,0. Ao
analisar a variavel IMC x Idade, foi constatado que 67,1%
(49/73) das criangas da amostra eram eutrdficas, seguidas
por 23,2% (17/73) com sobrepeso. Na atual amostra, 75%
tinham irm3os, e o nimero médio erade 1,73+2,00 irmaos
por crianga, com mediana de 1,0 (Tabela 1).

Tabela 1 = Caracteristicas sociodemogrdficas e clinicas da
amostra de criangas e adolescentes (n=73) com hepatopatias
crénicas de acordo com o transplante hepdtico.

Variaveis Figado Nativo Figado Transp. Total
n=58 (%) n=15 (%) n=73 (%)
a/M a/M o/M
Sexo
Masculino 27 (46,6) 5(33,3) 32(43,8)
Feminino 31(53,4) 10 (66,7) 41(56,2)
Idade
0a6anos 30(51,7) 4(26,7) 34 (46,6)
>6anos a 17 anos 28(48,3) 11(73,3) 39(53,4)
Média (idade) 7,9144,86 /5,9 8,36%4,53 /8,0 8,00+4,77 /7,0
Procedéncia
Salvador 15(25,9) 1(6,7) 16 (21,9)
Outras cidades 43(74,1) 14(93,3) 57(78,1)
Escolaridade
Néo frequenta 10(17,2) 2(13,3) 12 (16,4)
Frequenta 48(82,8) 13(86,7) 61(83,6)
Classe APEB
B1 1(1,8) 0(0,0) 1(1,4)
B2 5(8,6) 1(6,7) 6(8,2)
c 5(8,6) 1(6,7) 6(8,2)
Q 18(31,0) 9(60,0) 27 (37,0)
DeE 29(50,0) 4(26,7) 33(45,2)
Diagnéstico para hepato-
patia crénica*
Doengas vasculares 14(24,1) 1(6,7) 15(20,5)
Atresia das vias biliares 4(6,9) 9(60,0) 13(17,8)
extra-hepaticas
Doengas colestaticas 8(13,8) 3(20,0) 11(15,1)
Hepatite cronica 10(17,2) 1(6,7) 11(15,1)
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Hepatite autoimune 8(13,8) 0(0,0) 8(11,0) Progressiva lll, Colangite Esclerosante, Cisto de Colédoco; Hepatite
7(9,6) Crénica: Hepatite B, Outras Hepatites virais Cronicas; Doeng¢as Au-

Doengas metabdlicas 7(12,1) 0(0,0) i . R ™ .
toimunes: Hepatite Autoimune; Doengas metabdlicas: Glicogenose,

Outras doengas 7az1 167) 8110 Deficiéncia de Alfal Antp, Niemann-Pick tipo B; Outras doengas: Fi-
Tempo de doenga (anos) brose Portal, Cisto Hepatico, Hepatomegalia de causas desconhecidas.
0a2anos 14(24,1) 2(13,3) 16(21,9) Fonte: autoria prépria
2a4anos 20 (34,5) 1(67) 21(28,8)
4a6anos 14(24,) 1(67) 15(20,5) As habilidades funcionais foram estratificadas, por
>6 anos 10(17.2) 11(73,3) 21(28,8) idade, em menores e maiores de seis anos, e por grupos
(Te'“”;’ de doenga 4314373/30  700£372/70  488:386/40 e criangas com preservacdo de seus figados nativos (FN)
anos; .
- e as transplantadas (TxH). Os escores normativos/T-Es-
Idade do diagnéstico . ! . K
(anos) cores das atividades de vida diaria das criangas menores
0a2anos 32(55,2) 10(66,7) 42(57,5) de seis anos com seus FN foi 60,80%8,49, a mobilidade
2a4anos 8(13,8) 0(0,0) 8(1L,0)  58,67+10,63 e o escore do dominio social-cognitivo
4a6anos 6(103) 4(267) 10037 49,13+6,54. Aquelas que foram transplantadas obtiveram
>6anos 12(207) 1(6,7) 13178 resultados das atividades de vida diaria de 53,00+4,08,
Me:'ad . 345640218 227£299/05  320£384/L4 o qhilidade de 48,00+4,24, seguidos de escores do do-
Quantidade de inter- ;. . e
nacGes minio social-cognitivos de 50,00+2,16.
022 vezes 22(37,9) 10(66,7) 32(43,8) Nas maiores de seis anos com FN, foram encontra-
2a4vezes 27 (46,6) 3(20,0) 30 (41,1) do valores de atividades de vida diaria de 51,12+10,71,
4a6vezes 7(12,1) 0(0,0) 7(9,6) mobilidade de 37,96+15,75, dominio social-cognitivo
> 6 vezes 2(34) 2(13,3) 4(55) de 39,08+12,69, e escore de responsabilidade de
Média 2354183/20  1691249/00  223t197/20  49,84+11,87. Criangas e adolescentes transplantados
IMCx dade apresentaram escores de atividades de vida didria de
Desnutrigé 4(69 0(0,0 455 I .
Eesnf;"m 39(;’7: 10(26’7; 49(27’1; 50,55+8,28, mobilidade de 34,55+22,38, dominio so-
utréfico , 3 A . iy o1e
cial-cognitivo de 40,27+11,31, e responsabilidade de
Sobrepeso 13(22,0) 4(26,6) 17(23,2) + P | ) dol d
Obesidade 234) 167) 3(41) 49,82+8,75. De forma geral, as criangas e adolescentes da

Ne de irmios 1714187/10  180:248/10  173200/10  Presente casuistica apresentaram valores de atividades
. de vida didria de 55,23+10,23, mobilidade de 46,75+17,91,

*As hepatopatias encontradas foram agrupadas — Doengas vasculares: . K . K
Sindrome de Budd-Chiari, Trombose Venosa de Veia Porta, Venopa- dominio social-cognitivo de 44,13+10,87; para as maio-

tia Obliterante Portal, Estenose de Artéria Hepéatica, Hipertensdo  res de seis anos, o valor do item responsabilidade foi de
portal; Atresia das vias biliares Extra-hepdticas: Atresia Vias Biliares 49,83+10,88 (Tabela 2).
Extra-hepaticas; Doengas colestdticas: Colestase, Colestase Familiar

Tabela 2 — Escores normativos das habilidades funcionais obtidos pelo PEDI-CAT em criangas e adolescentes hepatopatas
PEDI-CAT (T-Escore)

Variaveis Atli)‘;;c:_?:ses Mobilidade Social-cognitivo Respons. * N
ntsd nxsd nxsd ntsd N (%)

<6 anos

Figado nativo 60,80+8,49 58,67+10,63 49,13+6,54 - 30 (88,2)
Transplantado 53,0044,08 48,00+4,24 50,00+2,16 - 04 (11,8)
Total 59,88+8,44 57,41+10,64 49,24+6,17 - 34 (100)
>6 anos

Figado nativo 51,12+10,71 37,96+15,75 39,08+12,69 49,84+11,87 28(71,8)
Transplantado 50,55+8,28 34,55+22,38 40,27+11,31 49,82+8,75 11(28,2)
Total 50,95+9,94 36,96+17,72 39,43+10,88 49,83+10,88 39 (100)
Populagdo total

Figado nativo 56,30+10,67 49,09+16,76 44,46+11,02 49,84+11,87 58 (79,5)
Transplantado 51,20+7,34 38,13+19,99 42,87+10,59 49,82+8,75 15 (20,5)
Total 55,23+10,23 46,75+17,91 44,13+10,87 49,83+10,88 73 (100)

*Dominio da responsabilidade aplicado apenas nos maiores de seis anos.
Fonte: autoria prépria.
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DISCUSSAO

Criancgas e adolescentes com doengas hepaticas
cronicas nao apresentaram prejuizos em suas habilidades
funcionais quando avaliadas pelo PEDI-CAT. Entretanto,
foi observado que, mesmo dentro das pontuagdes paraa
idade, aquelas que foram submetidas ao transplante he-
patico obtiveram escores menores nos dominios ativida-
de de vida diaria, mobilidade e dominio social-cognitivo,
quando comparadas com as que apresentavam preserva-
¢do de seu figado nativo. Sabe-se que os avangos médicos
tém melhorado a abordagem e a sobrevida de criangas
e adolescentes com hepatopatias cronicas. Aquelas que,
antes, tinham progndstico muitas vezes fatal, hoje ja se
beneficiam de métodos como o transplante hepatico,
gue oportunizam uma maior longevidade e uma melhor
qualidade de vida®®.

Gold et al.’ em 2017, investigaram habilidades cog-
nitivas, motoras e adaptativas de criangas pré-escolares
com preservacao de seu figado nativo e transplantado,
em sua casuistica composta por 18 criangas hepatopatas.
Puderam observar que as pertencentes ao grupo TxH
tiveram maiores dificuldades cognitivas, nas habilidades
motoras, no funcionamento executivo e na comunicagao,
segundo o relato dos pais, quando comparadas as FN. As
escalas de Comportamento Adaptativo de Vineland —
VABS®®, observaram que ambos os grupos apresentaram
escores adequados para a idade, resultado semelhante
ao do presente estudo, e que as criangas transplantadas
tinham pontuag¢des mais baixas para habilidades motoras,
sociais, autocuidado e comunicagao. Sabe-se que, quando
a crianga se encontra em estagio terminal da doenga he-
patica, o TxH surge como oportunidade de sobrevivéncia,
e o impacto dessa patologia — com distensdes abdomi-
nais, o proprio procedimento cirurgico com abordagem
na musculatura abdominal, dor e internagdes — pode
interferir na aquisicdo de habilidades para desenvolver
a mobilidade e na execugdo das tarefas diarias, tornando
esse grupo mais vulneravel a déficits funcionais.

Criangas menores de seis anos, transplantadas,
tiveram suas habilidades funcionais avaliadas em 2009
por Gilmour et al'’. Eles também utilizaram VABS e iden-
tificaram que os escores do comportamento adaptativo
estavam dentro do desvio padrdo preconizado pelo
instrumento(17). O item socializagdo das criangas era o
gue estava totalmente preservado, diferentemente da
nossa amostra, em que o dominio social-cognitivo obteve
menor escore na populagdo geral. Entende-se que esse
dominio visa a avaliar o desempenho de criangas em ati-
vidades que exigem habilidades sociais e cognitivas de se
relacionar com outras pessoas e com a comunidade. Os
itens dessa categoria abrangem comunicagao, interagao,
segurancga, comportamento, brincar, aten¢do e resolu-
¢do de problemas!?. Muitas vezes, esse dominio, assim
como os outros, podem estar prejudicados por diversos
motivos, tais como: numero de internagdes hospitalares,
tempo de doenca hepatica, status socioecondmico do

nucleo familiar e rede de apoio, e ndo sé ao fato de terem
realizado transplante.

Em um estudo piloto que realizamos em 2015 com
criancas hepatopatas, de trés a seis anos, foi observado
gue quanto menor a renda familiar maior foi a frequéncia
de risco de atraso para o desenvolvimento neuropsico-
motor?. A baixa renda familiar influencia, em ambientes
menos favoraveis para desenvolvimento de habilidades
cognitivas, motoras e funcionais. A falta de recursos
financeiros faz com que as familias tenham mais dificulda-
des de acesso a tratamentos médicos, também privando
as criancas de vivéncias de qualidade que estimulem o
desenvolvimento em escolas, comunidades, além do
desgaste emocional e a sensa¢do de impoténcia desses
pais em oferecer uma melhor qualidade de vida para sua
prole’®° No atual estudo, a renda familiar era em torno
de dois saldrios minimos, e pode ter colaborado como
um potencial influenciador no dominio da socializagdo.

Alguns fatores podem ter contribuido para que a
presente amostra apresentasse valores dentro da faixa
estabelecida (30-70), o fato dessa normatizagdo ser ainda
de parametros de criangas norte-americanas. Dentre es-
ses fatores, hd o fato de a amostra ter sido composta por
criangas maiores, com maior tempo de doenca hepatica
(>4 anos). Dessa forma, elas e seus familiares puderam
se reorganizar quanto a execucdo das habilidades fun-
cionais, em seu cotidiano, além de terem uma média
de internacdo relativamente baixa (2 vezes em toda a
vida), o que pode implicar menor severidade da doenga
e melhor manejo terapéutico. A idade média em que
essas criangas receberam o diagnéstico da hepatopatia
foi de trés anos, periodo de intensa plasticidade neural
(durante a infancia, a formagdo de dendritos, a producdo
de sinapses e a mielinizagdo sdo mais proeminentes)?, o
gue pode ter contribuido com estratégias precoces para
impedir o agravamento da doencga. Em relagdo as criangas
transplantadas, a atual amostra tinha realizado o proce-
dimento nos primeiros trés anos de vida. O que pode ter
favorecido a desfechos funcionais dentro do score, pois
estd demonstrado na literatura?* que quanto mais pre-
coce o diagndstico e intervengdo, menos prejuizos para
aquisicdo das habilidades funcionais. Por fim, a maioria
das criangas possuia irmaos, que sdo importantes fontes
de apoio, companheirismo, cooperativismo e ajuda uns
para os outros 2. De certa forma, essa fraternidade pode
ter contribuido para o desenvolvimento das habilidades
de criancas e adolescentes com doenga croénica.

Os pontos fortes do estudo se vinculam ao fato de ter
separado as criangas com FN e TxH, o que possibilitou um
olhar mais ampliado acerca das habilidades funcionais, e
de ter avaliado uma ampla faixa etdria. Como limitagdes,
aponta-se o fato de ndo possuir ou considerar uma popu-
lagdo de controle, e por ser uma amostra de conveniéncia,
limitando nosso poder estatistico.
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Habilidades funcionais de criangas e adolescentes
com doengas hepdticas cronicas

CONCLUSAO

Criancgas e adolescentes com doengas hepaticas
cronicas nao apresentaram prejuizos em suas habilidades
funcionais quando avaliadas pelo PEDI-CAT. Entretanto,
os dominios mobilidade, social-cognitivo e responsabili-
dade estavam abaixo da média da normatizacdo do ins-
trumento. Mesmo dentro dos desvios padrdo, as criangas
que foram submetidas ao transplante hepatico obtiveram
escores menores nos dominios relativos a atividades de
vida didria, mobilidade e social-cognitivo, quando com-
paradas com as que tinham preservagao de seu figado
nativo. De forma geral, as criangas com hepatopatias
crénicas mostraram-se capazes de aprender e executar
suas atividades na rotina didria de forma independente
e autdbnoma, pois seu desempenho estava dentro dos
padrdes de normalidade para as habilidades funcionais.
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