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Perfil epidemiologico, clinico e qualidade de vida de criangas com hanseniase
em um municipio hiperendémico

Epidemiological, clinical and quality of life profiling of children with leprosy in a hyperendemic municipality
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RESUMO

Objetivo: analisar o perfil epidemioldgico, clinico e qualidade de vida de criangas com hanseniase em um municipio hiperendémico.
Métodos: estudo descritivo e epidemiolégico, com criangas de 5 a 14 anos, notificadas com hanseniase. Dados coletados entre
2015 e 2016, a partir de andlise documental (Ficha de Notificagdo da Hanseniase) e aplicagdo do Children’s Dermatology Life Quality
Index (CDLQI). Populagdo constituida por 48 criangas, sendo 40 entrevistadas. Analise estatistica dos dados com apresentagdo em
frequéncias absolutas e percentuais e, escores do CDQLI. Projeto aprovado por Comité de Etica em Pesquisa. Resultados: maiores
frequéncias do sexo masculino, idade entre 12 a 14 anos, cor parda, classificagdo operacional multibacilar, forma clinica dimorfa e
Grau 0 de incapacidade no diagndstico. Mais da metade com algum grau de comprometimento pelo CDQLI. Conclusdo: elevada
frequéncia das formas transmissiveis da doenga e do comprometimento da qualidade de vida dos menores de 15 anos investigados.
Descritores: Hanseniase; epidemiologia; qualidade de vida; saude da crianga.

ABSTRACT

Obijective: to examine the epidemiological, clinical and quality of life profile of children with leprosy in a hyperendemic municipality.
Methods: In this descriptive study of children from 5 to 14 years old notified with leprosy, data were collected between 2015 and
2016, by documentary analysis of Leprosy notification records and application of CDLQI. Of the study population of 48 children, 40
were interviewed. Descriptive data analysis results were presented in absolute and percentage frequencies, and CDQLI scores. The
project was approved by the research ethics committee. Results: mostly males, aged from 12 to 14 years, brown skin color, multibac-
illary operational classification, dimorphic clinical form, and disability grade zero at diagnosis more than half with some impairment
by CDQLI. Conclusion: transmissible forms of tuberculosis were present in high frequencies, and the quality of life of the under-15s
studied was impaired.

Descriptors: Leprosy; epidemiology; quality of life; health of the child.

RESUMEN

Objetivo: analizar el perfil epidemioldgico, clinico y calidad de vida de nifios con hanseniasis en un municipio hiperendémico. Métodos:
estudio descriptivo y epidemioldgico, con nifios de 5 a 14 afios, con notificacion de hanseniasis. Datos recolectados entre 2015y 2016,
a partir de andlisis documental (Ficha de Notificacion de la Hanseniasis) y aplicacion del Children’s Dermatology Life Quality Index
(CDLQI). Poblacién constituida por 48 nifios, siendo 40 entrevistados. Andlisis estadistico de los datos con presentacidn en frecuencias
absolutas y porcentuales y puntuaciones del CDQLI. Proyecto aprobado por el Comité de Etica en Investigacion. Resultados: mayores
frecuencias del sexo masculino, edad entre 12 a 14 afios, color pardo, clasificacion operacional multibacilar, forma clinica dimorfa y
Grado 0 de incapacidad en el diagndstico. Mds de la mitad con algin grado de compromiso por el CDQLI. Conclusion: elevada fre-
cuencia de las formas transmisibles de la enfermedad y del compromiso de la calidad de vida de los menores de 15 afios investigados.
Descriptores: Hanseniasis; epidemiologia; calidad de vida; salud del nifio.

INTRODUGAO

A hanseniase ainda é um grave problema de de eliminagdo da doenga, estipulada pela redugdo do
salde publica no Brasil, tendo em vista que este é o coeficiente de prevaléncia a menos de um caso em cada
Unico pais da América Latina que ndo atingiu a meta  dez mil habitantes®.
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Perfil de criangas com hanseniase

No Brasil, a média de detec¢do da hanseniase em
menores de 15 anos foi de 5,77 por 100 mil habitantes,
e 0 Maranhdo ainda é tido como um dos estados hipe-
rendémico na hanseniase, principalmente emrelagdo a
casos de criangas portadoras da doenga, com um coefi-
ciente de prevaléncia de 17,56 por 100.000 habitantes
em menores de 15 anos?.

Atualmente o controle efetivo da hanseniase
possui como limitagGes o fato de a doenga ter um
longo periodo de incubagdo, o nimero elevado de ca-
sos, 0 estigma que a doenga determina e as sequelas
remanescentes do quadro clinico. Dessa forma, a busca
incessante de contatos na hanseniase mostra-se um
método eficaz para o diagndstico precoce da doenga,
sendo possivel diminuir as fontes de infec¢do e inter-
romper a transmissdo da doenga, principalmente na
infancia, quando é mais facil detectar a fonte, por meio
da delimitagcdo do convivio familiar®.

As doengas cronicas de pele, como a hanseniase,
vém sendo observadas nao apenas do ponto de vista
fisico, mas também nos aspectos psicossociais que so-
frem influéncia de fatores emocionais e sociais, afetando
a qualidade de vida dos pacientes®.

A crianga, por estar em continuo processo de de-
senvolvimento e crescimento, ao apresentar alteragdes
corporais ou comportamentais, ou, até mesmo, qualquer
condicdo que ameace sua integridade corporal e a autoi-
magem, sera percebida de maneira diferente e demandara
mecanismos de defesa e adaptativos especificos de cada
idade. Além disso, a perda de seguranga pode causar dano
ao proprio desenvolvimento, refletindo na sua vida adulta®.

Os impactos de grande magnitude na vida dos
pacientes ocasionados pela hanseniase podem interferir
na qualidade de vida dos mesmos. Devido a esta proble-
matica, os estudiosos passaram a se preocupar com a
qualidade de vida desses doentes e comecaram a avaliar
estes impactos através de questionarios préprios para o
uso pediatrico®.

Os dados sobre a hanseniase em menores de 15 anos
no Estado do Maranhdo, o qual ainda é considerado alto
e hiperendémico, despertaram o interesse em estudar a
doenca, em especial na saude infantil. O presente estudo é
valido a medida em que o publico infantil ¢ mais suscetivel
aalteragGes no seu padrdo de vida, que podem resultar em
prejuizo para o seu desenvolvimento ao longo dos anos,
podendo ser prejudicial a sua qualidade de vida.

Este estudo teve por objetivo, analisar o perfil
epidemioldgico, clinico e qualidade de vida de criancas
com hanseniase em um municipio hiperendémico.

REVISAO DE LITERATURA

O Mycobacterium leprae foi descoberto, em 1873,
pelo pesquisador Gerhardt Henri Armauer Hansen, e
pertence a classe Actinobacteria, subclasse da Acti-
nobactereridae, ordem da Actinomicetalis, subordem
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Corynebacterineae, da familia Mycobacteriaceae, gé-
nero Mycobacterium, e da espécie Leprae, sendo mais
conhecido como Bacilo de Hansen’.

Por ser a hanseniase uma doenga que possui
diversas manifestagdes clinicas e caracteristicas diversifi-
cadas, surgiu a necessidade de adotar uma classificagao
padrdo para a doenga, assim, em 1953, foi proposto, no
VI Congresso Internacional de Hanseniase, a classifica-
¢do de Madri, sendo a mais utilizada pelos servigos de
saude para a definicdo das formas clinicas que podem
ser paucibacilar ou multibacilar, e respectivas subdi-
visdes a qual foi baseada em quatro critérios: critério
clinico, bacteriolégico, imunoldgico e histolégico®2.

Na infancia, a hanseniase pode resultar em incapa-
cidades, deformidades, ou danos neuroldgicos, visto que
atinge primeiramente os nervos periféricos. Esta seria
uma doenga de cunho benigno, porém o diagndstico
tardio nas dreas endémicas resulta na inadequacgdo da
escolha terapéutica. A presenca de incapacidades , no
momento do diagndstico, é um indicio de que a detec-
¢do precoce da doenga possa estar falha®.

O diagndstico da hanseniase inicia-se com o exame
clinico e epidemiolégico do individuo com suspeita da
doenga; sdo realizados a analise histdrica e das condi-
¢Oes de vida e 0o exame dermatoneurolégico para iden-
tificar lesGes ou areas de pele com alteragGes na sensi-
bilidade e comprometimento de nervos periféricos®™.

O diagndstico também é baseado no exame ba-
ciloscopico, acrescido do exame anatomopatolégico e
das provas de pilocarpina e histamina®.

Nas criangas, deve-se realizar o exame criterioso,
diante da dificuldade de aplicagdo e interpretacdo dos
testes de sensibilidade. Nesse aspecto, o Ministério
da Saude recomenda que seja aplicado o protocolo
complementar de investigacdo diagndstica de casos de
hanseniase em menores de 15 anos—PICD < 15 sugerido
pela Nota Técnica PNCH/SVS, n2 14/200811,

O tratamento da hanseniase é fundamental para
interromper a transmissibilidade da doenca, além de ser
estratégico para controle e eliminagdo da mesma. Ele é
realizado através da poliquimioterapia (PQT) e do acom-
panhamento do individuo durante o tratamento, com
o intuito de diagnosticar e tratar as intercorréncias que
podem surgir durante ou apds a PQT. Serve também para
prevenirincapacidades e deformidades fisicas advindas
da doenga?. Nas criangas, a terapéutica medicamentosa
¢ ajustada de acordo com a idade e o peso®.

Estudos sobre as doengas crénicas de pele vém
sendo observados ndo apenas no ponto de vista fisico,
mas também quanto aos aspectos psicossociais que so-
frem influéncia de fatores emocionais e sociais afetando
a qualidade de vida dos pacientes®.

A Organizagdo Mundial de Saude definiu qualidade
de vida como sendo “a percepgdo do individuo sobre a
sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e dos siste-
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mas de valores nos quais ele vive, e em relagdo a seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” 141405,

Por ser a referida definicdo genérica, a Organiza-
¢do Mundial de Saude ndo conseguia encontrar aplica-
¢do desse conceito na clinica e nem cientificamente,
sendo substituida por qualidade de vida relacionada a
saude. Este conceito é mais restrito e de facil mensu-
racdo, por estar relacionada direta e especificamente
com o estado da saude, excluindo a liberdade, crenga
e ambiente, além de ser de suma importancia na area
da saude por contribuir como norte para tratamentos
e avaliagBes do cuidado prestado®.

Pode-se afirmar que a melhor forma de mensurar
a qualidade de vida, durante um tratamento, advém da
necessidade de prolongar a vida, aliviar a dor, restaurar
a fungdo e prevenir a incapacidade de doentes?.

Alimportancia da delimitagdo da qualidade de vida
na saude é algo inquestionavel nos dias atuas, tendo em
vista a real necessidade que o individuo tem de controlar
seu modo de viver e seu estado de saude, como forma
de auxilid-lo no enfrentamento da doenga?’.

Existem varios instrumentos utilizados para medir a
qualidade de vida de um individuo, a diferenca entre eles
consiste no foco que cada um objetiva, como medir a sa-
tisfacdo individual em relagdo as expectativas do individuo,
dominios fisicos, sociais e mentais, e aqueles que descrevem
o estado de satide desse individuo, e sofrem a tendéncia em
dividi-los em dimensdes ou dominios da satde®.

A qualidade de vida em dominios ou dimensées pode
ser subdividida em emocional (ansiedade, depressao),
fisica (atividades diarias, mobilidade), social (convivéncia
familiar, contato social), trabalho, dor e outros sintomas®®.

Em relagdo a pediatria, no ano de 1995 foi desen-
volvido e analisado o questiondrio Children’s Dermato-
logy Life Quality Index (CDLQI) - indice de Qualidade de
Vida em Dermatologia para Criangas. Este destina-se a
aplicagdo em criangas de 4 a 16 anos de idade e, por-
tadoras das diversas dermatoses, e trata dos aconteci-
mentos da ultima semana vivida pela crianga®®?.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo epidemiolégico descritivo,
de abordagem quantitativa, realizado no municipio de
Sdo Luis — Maranhdo(MA). A populagdo do estudo foi
constituida por criangas de 5 a 14 anos de idade, de
ambos os sexos, residentes em Sao Luis — MA, que se
encontravam em registro ativo da doenga.

Os dados foram coletados, em 2015 e 2016, por
meio de uma Ficha Protocolo baseada na Ficha de No-
tificacdo/Investigacdo da Hanseniase do Sistema de In-
formacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN), contendo
variaveis socioecon6micas e demograficas e condicGes
clinicas. Para os dados sobre a qualidade de vida de
criancas com hanseniase, foi utilizado o instrumento®
desenvolvido e validado para uso no Brasil®>, CDLQ.

Loiola HAB, Aquino DMC, Cardoso LSP, Paiva MFL, Coutinho NPS, Dias RS

Foi realizada a busca dos registros nas unidades de
salde que possuem o Programa de Controle da Hanse-
niase, sendo identificados 160 casos em menores de 15
anos notificados nos anos de 2014 e 2015. Destes, 59
nao residiam no municipio de Sdo Luis, 34 ndo estavam
em registro ativo e 21 encontravam-se fora da faixa eta-
ria aceitavel para participacdo do estudo. Assim, foram
incluidos no estudo 46 menores de 15 anos afetados pela
hanseniase, dos quais s6 foram abordados 40 durante o
periodo de coleta de dados, pois, nos dias agendados para
0 retorno 0os menores ndo compareceram.

Nos dias previstos para retorno das criangas as
unidades, abordavam-se os pais e as criangas, expli-
cava-se o objetivo da pesquisa e, em caso de aceite
de participacdo da pesquisa, era assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos adolescentes e
responsaveis. Logo apds, era realizado o preenchimento
da ficha protocolo por meio da Ficha de Notificagdo/
Investigacdo da Hanseniase do Sistema Nacional de
Agravos de Notificagdo (SINAN) anexada ao prontuario
do paciente e aplicado o CDLQI, o qual era respondido
pela crianga, e quando necessario, com auxilio dos pais.

A classificagdo clinica adotada no estudo foi a pre-
conizada pela Organizagdo Mundial de Saude e registrada
na Ficha de Notifica¢do/ Investigacdo do SINAN, conhecida
por classificagdo de Madri (Forma Clinica Paucibacilar:
Indeterminada e Tuberculdide; e a Multibacilar: Dimorfa;
e Virchowiana), e o grau de incapacidade foram os esta-
belecidos pelo Ministério da Saude™.

Os dados foram digitados em um banco de dados no
Excel e analisados no Programa EPI-Inf por meio de esta-
tistica descritiva, em frequéncias absolutas e percentuais,
com apresentagdo em tabelas. Os resultados relativos a
qualidade de vida foram avaliados de acordo com os esco-
res obtidos: sem comprometimento da qualidade de vida
(0- 1) ou com comprometimento leve (2 - 5), moderado
(6 -10), grave (11 - 20), ou muito grave (21 - 30).

Este estudo é oriundo de um projeto maior, que
foi autorizado pela Secretaria Municipal de Saude, pela
Secretaria Estadual de Salde do Estado do Maranhdo e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo, com
numero de parecer 1.227.248. A pesquisa foi desenvolvida
conforme preconiza a Resoluc¢do n? 466/12 do Conselho
Nacional de Satde para Pesquisa em Seres Humanos, utili-
zando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com
0s responsaveis dos clientes e os adolescentes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo 40 criangas afetadas pela
hanseniase, sendo 22 (55%) do sexo masculino, 18 (45%)
com idade entre 12 a 14 anos e 20 (50%) de cor parda.
Em relagdo as caracteristicas clinicas da hanseniase,
15 (37,50%) apresentaram a forma clinica dimorfa, 22
(55%) a classificagdo operacional multibacilar, e 22 (55%)
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Perfil de criangas com hanseniase

com grau 0 de incapacidade no diagndstico, conforme
mostra a Tabela 1.

Ao analisar a qualidade de vida das criangas,
observou-se que houve maior frequéncia do compro-
metimento moderado (40%), seguidas das categorias
de sem comprometimento (25%), comprometimento
leve (18%) e grave (17%) conforme mostra a tabela 2.

Os resultados do estudo revelaram maior frequén-
cia da doenga em criangas com a faixa etaria de 12 a 14
anos e de cor parda. A hanseniase na infancia ndo regis-
tra uma taxa de prevaléncia diferenciada em relagdo ao
sexo, porém alguns autores afirmam que a incidéncia da
doenga no sexo masculino é maior, resultado este que
tem corroborado outros estudos realizados na Regido
Nordeste, no periodo de 2001 a 2011 %22,

Em estudo realizado no Estado de Goias, foram identifi-
cados dados em relagdo a casos novos de hanseniase do ano
de 2009 a 2013, sendo maior a ocorréncia em criangasde 5a
9 anos de idade e de 10 a 14 anos, todos em idade escolar?.

Em relagdo a predominancia da raca parda, esta
pode estar diretamente ligada ao processo de colonizagao
do Brasil e da mistura de ragas. A miscigenagdo de ragas
no Brasil pode ter gerado um perfil genético que contribui
para a incidéncia da hanseniase em pessoas de cor parda®.

TABELA 1: Criangas de 5 a 14 anos afetadas pela hanseniase, segundo
dados epidemioldgicos e clinicos. Sdo Luis - MA, 2016 (N= 40).

Perfil epidemiolégico e clinico f %
Faixa etaria (anos)

5a7 6 15,00

8all 16 40,00

12a14 18 45,00
Sexo

Feminino 18 45,00

Masculino 22 55,00
Raga

Branca 15 37,50

Negra 5 12,50

Parda 20 50,00

Indigena 1 2,50
Classificagdo operacional

Multibacilar 22 55,00

Paucibacilar 18 45,00
Forma clinica

Dimorfa 15 37,50

Indeterminada 7 17,50

Tuberculoide 14 35,00

Virchowiana 4 10,00
Grau de incapacidade no diagnéstico

Grau 0 22 55,00

Grau 1 10 25,00

Grau 2 8 20,00

Fonte: Ficha de Notificagdo da Hanseniase do Sistema de Informagao
de Agravos de Notificagdo (SINAN)

TABELA 2: Qualidade de vida das criangas de 5 a 14 anos afetadas
pela hanseniase, segundo a classificagdo pelo CDLQI(*). Sdo Luis -
MA, 2016 (N = 40).

Classificagao CDLQI f %

Sem comprometimento 10 25,00
Leve 7 18,00
Moderado 16 40,00
Grave 7 17,00

Minstrumento Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI)
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Neste estudo, em relagdo as caracteristicas clinicas,
houve a prevaléncia da hanseniase multibacilar nas crian-
cas, embora esta forma clinica seja menos prevalente em
criangas. Estudos informaram que é perfeitamente possivel
encontrar as formas multibacilares em criangas, com uma
frequéncia maior em dreas endémicas, provavelmente
porque os sintomas da doenga sejam confundidos com
as doengas de pele comuns na infancia e haja ineficiente
detecgdo precoce da doenga?.

Sobre o perfil epidemioldgico da hanseniase em
Brasilia - DF, encontraram uma predominancia da forma
clinica dimorfa, em concordancia com o presente estudo,
demonstrando a necessidade de prevengdo e de ampliacdo
de agdes de controle da doenga'como o exame da coletivi-
dade, que consiste na busca ativa nas escolas®.

Varios sdo os fatores que contribuem para a alta
incidéncia da doenca e dificil controle no Brasil, como
o diagnédstico demorado, descontrole de comunicantes,
abandono da terapéutica, nivel reduzido de esclareci-
mentos, precdrias condi¢des de vida, assisténcia a saude
com baixa cobertura e preconceitos®?,

Ao analisar o grau de incapacidade no momento
do diagndstico, observou-se predominio no grau O,
porém este fato ndo exclui outras limitagdes que po-
dem ser ocasionadas pela doenga. Em concordancia
com os dados obtidos neste estudo, autores afirmam,
qgue no momento do diagndstico, se o paciente possuir
grau de incapacidade zero, ndo se deve excluir outras
limitacOes, tendo em vista que a doenga proporciona
inumeras incapacidades fisicas. E, quando diagnosticado
precocemente, ndo apresenta incapacidades, as quais
aparecem com o aumento com o tempo da duragdo da
doencga sem tratamento.2>2628.29,

Quanto ao grau de incapacidade, o percentual de
criangas com grau 1 e 2 de incapacidade foi superior ao
relatado em estudo realizado no Estado do Ceara, onde
foi observado que a frequéncia de incapacidades com
graus 1 e 2 na faixa etdria de 15 anos foi de 2 (0,7%)
casos, e houve maior prevaléncia de incapacidades
fisicas nas pessoas com a forma clinica multibacilar®.

Realizar a analise da qualidade de vida em criangas
e adolescentes é complicado, tendo em vista que na
literatura, poucos sdo os estudos relacionados a esta
tematica. Porém, observa-se um crescente interesse
da drea cientifica em trabalhar qualidade de vida de
criangas e adolescentes®.

Em relagdo ao comprometimento da qualidade de
vida das criangas deste estudo, de acordo com a classi-
ficagdo proposta pelo CDLQI, houve predominancia do
comprometimento moderado, seguido pela categoria
sem comprometimento. Vale ressaltar que em pesquisa
com pacientes portadores de hanseniase, na faixa etdria
de 5 a 145 anos, também foi encontrado comprometi-
mento da qualidade de vida *°.

Nos dias atuais, hd uma preocupagdo maior com re-
lacdo a estética, e porisso deve-se ficar atento a criangas
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gue emitem sentimentos de inadequacao, estigmatizacdo
e interagdo social prejudicada. Essas criangas tendem a
se afastar das pessoas ou vice-versa por acreditarem que
a doenga possa ser contagiosa ou resultado de injurias®.

Outros pesquisadores também corroboram tal
afirmativa ao relatarem que o impacto da qualidade
de vida dos pacientes com hanseniase é agravado pela
associacdo da doenga com o estigma social que as
sociedades atuais ainda cultivam em relagdo a doenga,
tratando-a como rutilante e incuravel, resultando em
discriminacgdo e exclusdo do convivio social®.

O preconceito contra os individuos atingidos
pela hanseniase estd associado ao desconhecimento
de elementos relacionados a doenga, como seu modo
de transmissao, existéncia de tratamento e de cura. A
histéria do estigma e preconceito e a falta de informa-
¢do incitam medo nas pessoas desinformadas, levando
a exclusdo social do doente?. Estudo realizado, em
Natal-RN, com familiares de pessoas com hanseniase,
identificou entre os participantes estigma, preconceito
e exclusdo social vivenciados pelos mesmos, reforgando
a necessidade de maior atengdo a pessoa afetada pela
hanseniase e seus familiares 3.

Para uma recuperagdo plena da saude dos porta-
dores de hanseniase, principalmente as criangas, faz—se
necessario uma terapéutica multidisciplinar que visualize
as questoes fisicas, psicoldgicas e sociais desse paciente,
além de decisdes que busquem a diminui¢do do impacto
da doenga na qualidade de vida dos mesmos 3°32,

CONCLUSAO

O perfil sociodemografico e clinico das 40 criangas
é caracterizado pela prevaléncia de faixa etariade 12 a
14 anos, do sexo masculino, da raga parda, da classifica-
cdo operacional multibacilar, da forma clinica dimorfa e
do Grau Zero de Incapacidade no diagndstico.

A qualidade de vida da maioria das criangas estava
comprometida, sendo mais frequente o comprometimento
moderado, seguido dos comprometimentos leve e grave.

Arecuperagdo dos portadores de hanseniase com-
preende uma terapéutica multidisciplinar, abarcando
aspectos psicofisicos e psicossociais, para superar o
impacto da doenga na qualidade de vida desses clientes,
inclusive o estigma e o preconceito que aumentam o
sofrimento humano e levam a exclusdo social.

Como limitagdo do estudo, a dificuldade de re-
torno das criangas a Unidade para dar continuidade ao
tratamento e consequentemente a pesquisa, mesmo
com agendamento prévio e orientagdes aos pais/res-
ponsdveis sobre a importancia do retorno.
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