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On-line em 23 de maio de 2015 A QVRS foi mensurada pelo Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0) e os domi-
nios fisico, emocional, social e escolar foram avaliados. Os pacientes com hanseniase foram

Palavras-chave: classificados pelos critérios de Ridley e Jopling e avaliados de acordo com manifestacoes

Lepra clinicas musculoesqueléticas, laboratoriais e exames radiogréficos.

Crianga Resultados: A média de idade atual foi similar em pacientes com hanseniase e controles

Hanseniase [12(6-18) vus. 15(5-18) anos, p = 0,384], assim como frequéncias do sexo feminino (p = 0,835)

Qualidade de vida relacionada a e classes socioecondmicas brasileiras média/baixa (p = 1,0). De acordo com a autoavaliacdo

saude da crianca relacionada com as atividades escolares, esse dominio foi significativamente

Artrite menor nos pacientes com hanseniase em relacdo aos controles de 13-18 anos [75(45-100)

vs. 90(45-100), p = 0,021]. Os outros dominios foram semelhantes em ambos os grupos
(p > 0,05). Pelo menos uma manifestagdo musculoesquelética (artralgia, artrite e/ou mialgia)
foi observada em 15% dos pacientes com hanseniase e nenhuma nos controles (p = 0,012).
Uma comparac¢do mais detalhada entre pacientes com hanseniase mostrou que a mediana
do dominio de capacidade fisica [81,25(50-100) vs. 98,44(50-100), p = 0,036] e de atividades
escolares pela autoavaliacao da crianca [60(50-85) vs. 80(45-100), p = 0,042] era significante-
mente menor nos pacientes com manifesta¢cdes musculoesqueléticas em comparacdo com
a dos pacientes sem essas manifestac¢des. (1) Nenhuma diferenca foi evidenciada entre os
outros parametros de QVRS em ambos os grupos relatados pelos pacientes e pais (p > 0,05).
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Conclusbes: Diminuicdes dos dominios capacidade fisica e escolar foram observadas em
pacientes com hanseniase pediatrica e manifestacdes musculoesqueléticas.
© 2015 Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos reservados.

Health-related quality of life evaluated by Pediatric Quality of Life
Inventory 4.0 in pediatric leprosy patients with musculoskeletal
manifestations

ABSTRACT

Objective: To evaluate the health-related quality of life (HRQL) in pediatric leprosy patients.
Methods: A cross-sectional study included 47 leprosy patients and 45 healthy subjects. The
HRQL was measured by Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0), and evaluated
physical, emotional, social and school domains. The leprosy patients were classified by
Ridley and Jopling classification criteria and assessed according to clinical musculoskeletal
manifestations, laboratory and radiographic examinations.
Results: The median of current age was similar in leprosy patients and controls [12(6-18)
vus. 15(5-18)years, p = 0.384], likewise the frequencies of female gender (p = 0.835) and mid-
dle/lower Brazilian socio-economic classes (p = 1.0). The domain school activities according
the child-self report was significantly lower in leprosy patients compared to controls in the
age group of 13-18 years [75(45-100) vs. 90(45-100), p = 0.021]. The other domains were alike
in both groups (p > 0.05). At least one musculoskeletal manifestation (arthralgia, arthritis
and/or myalgia) was observed in 15% of leprosy patients and none in controls (p = 0.012).
Further comparison between all leprosy patients showed that the median of the physical
capacity domain [81.25(50-100) vs. 98.44(50-100), p = 0.036] and school activities domain by
child-self report [60(50-85) us. 80(45-100), p = 0.042] were significantly lower in patients with
musculoskeletal manifestations compared to patients without these manifestations. No
differences were evidenced between the other HRQL parameters in both groups, reported
by patients and parents (p > 0.05).
Conclusions: Reduced physical capacity and school activities domains were observed in
pediatric leprosy patients with musculoskeletal manifestations.

© 2015 Elsevier Editora Ltda. All rights reserved.

Introducao

Portanto, os objetivos deste estudo foram avaliar a QVRS
em pacientes com hanseniase e controles saudaveis, com o
uso de um instrumento genérico para criancas/adolescentes

Alepra, também conhecida como hanseniase, é causada pelo
Mycobacterium leprae." £ uma doenga infecciosa relevante nos
paises em desenvolvimento. No Brasil, 6,7% dos casos recen-
temente detectados de hanseniase foram diagnosticados em
criancas e adolescentes.?

As manifestacées clinicas da hanseniase pediatrica
incluem vdarias lesdes de pele, dorméncia da pele, lesdes de
nervos periféricos, artralgia e artrite.>!! Nesse sentido, recen-
temente detectamos que as manifestacoes musculoesquelé-
ticas estavam associadas a hanseniase grave em criancas e
adolescentes, especialmente em pacientes que apresentam
comprometimento da funcdo neural e neuropatia.’?

Além disso, pacientes adultos com hanseniase podem
apresentar escores reduzidos de qualidade de vida relaci-
onada com a saude (QVRS), particularmente nos dominios
de capacidade fisica e participag¢do social.’>'/ De acordo
com nosso conhecimento, a QVRS raramente foi relatada em
hanseniase pediatrica’/ e o impacto das manifestacdes
musculoesqueléticas na QVRS ndo foi investigado
anteriormente.

e seus tutores legais, e avaliar a possivel influéncia da presenca
de manifestacdes musculoesqueléticas na diminuicdo da
QVRS.

Pacientes e métodos

Um estudo transversal foi feito com 56 pacientes com
hanseniase, que foram acompanhados na Unidade de Der-
matologia de um hospital tercidrio no Brasil. Desses, a
QVRS de 47 pacientes com hanseniase foi avaliada siste-
maticamente. Todos os pacientes foram diagnosticados com
hanseniase de acordo com as diretrizes do Programa Nacio-
nal de Hanseniase* e os critérios de classificacdo de Ridley e
Jopling.’® O grupo controle incluiu 45 criancas e adolescentes
saudaveis de escola local no Brasil. Este estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica local. Os pacientes e controles e seus
responsaveis assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido.
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Métodos
Dados demogrdficos

Incluiram idade atual e sexo. As classes socioecondmicas
brasileiras foram classificadas de acordo com a Associagao
Brasileira dos Institutos de Pesquisa de Mercados."

Avaliagdo clinica de hanseniase

Foi feita de acordo com as diretrizes do Programa Nacional
de Hanseniase.* Os pacientes com hanseniase foram também
classificados pelos critérios de classificacdo de Ridley e Jopling:
tuberculoide (T), dimorfa-tuberculoide (DT), dimorfa-dimorfa
(DD), dimorfa-virchowiana (DV), virchowiana (V) ou indeter-
minada ().’

Manifestacoes musculoesqueléticas

Foram definidas de acordo com: artralgia (dor articular ou
sensibilidade difusa sem evidéncias de inflamacdo), artrite
(edema articular ou limitacdo da amplitude de movimento
articular com dor ou sensibilidade nas articula¢des) e mialgia
(dor muscular ou sensibilidade em um ou mais membros, sem
evidéncia de inflamacédo). A artrite foi classificada de acordo
com o numero de articulagdes acometidas [oligoarticular (Qqua-
tro ou menos articulagdes) e poliarticular (cinco ou mais
articulagdes)], duracdo [aguda (menos de seis semanas) e cro-
nica (seis semanas ou mais)], distribuicdo articular [simétrica
ou assimétrica), padrdo de envolvimento articular [aditivo,
migratério e intermitente] e tipo de envolvimento articular
[periférico (articulacdes grandes ou pequenas) e axial].

Avaliagdo da qualidade de vida relacionada a satide

A QUVRS foi determinada pelo instrumento genérico Pediatric
Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0) validado para o por-
tugués do Brasil, com o uso de diferentes versdes para trés
grupos etérios 5-7, 8-12 e 13-18 anos.?®?! Dois formularios
paralelos foram usados no presente estudo: PedsQL 4.0 com
autoavaliacdo das criancas e PedsQL 4.0 com questionério dos
pais. O questionéario PedsQL 4.0 inclui escalas em quatro domi-
nios multidimensionais apresentados no més anterior, tais
como capacidade fisica, aspectos emocionais, aspectos sociais
e atividades escolares. Os 23 itens foram registrados com uma
escala de cinco pontos nos grupos de 8-12 anos, 13-18 anos e
pais (0 - nunca, 1 - quase nunca, 2 - as vezes, 3 - frequente-
mente e 4 - quase sempre) e para as criancas na faixa de 5-
7 anos, com uma escala de trés pontos (0 - nunca, 2 - as vezes
e 3 - frequentemente). A soma da pontuacao total variou de 0
a 100. A maior pontuagéo indicou uma melhor QVRS.?%2!

Exames laboratoriais e radiograficos

Exames laboratoriais foram feitos de forma cega para as
avaliagdes clinicas e QVRS. Os seguintes autoanticorpos
séricos foram medidos na inclusdo no estudo: anticorpos
antinucleares (FAN) foram mensurados por imunofluores-
céncia indireta em células de epitelioma de célula humana

(HEp-2) (GMK, EUA) e reativo em dilui¢do sérica > 1:80 definido
como positivo. Isotipos de anticardiolipina (aCL) IgG e IgM
por ensaio imunoenzimatico ligado a enzima (ELISA) (Phadia,
Suécia, valor de corte de 20 GPL e/ou MPL). As detec¢des do
HLA B27 e fator reumatoide (FR) foram feitas pela técnica
interna de reagdo em cadeia da polimerase em tempo real
(Arup Laboratories, EUA) e por ensaios imunoturbidimétricos
com corte < 20Ul/ml (Wiener, Argentina), respectivamente,
em pacientes e controles com artralgia e/ou artrite. Radiogra-
fias convencionais de articula¢des foram feitas em pacientes
e controles com artralgia e/ou artrite e classificadas como:
diminuicado de espaco articular, erosoes e anquilose.

Anadlise estatistica

Foi feita com o programa estatistico SPSS. Foi usado o teste
de Mann-Whitney ndo paramétrico para comparar as varia-
veis continuas e apresentadas como mediana (intervalo).
Diferencas nas frequéncias foram avaliadas pelo teste exato
de Fisher para variaveis categoéricas. Os valores de p foram
fixados em 5% (p < 0,05) em todos os testes estatisticos.

Resultados

A media da idade atual foi similar em pacientes com han-
seniase e controles saudaveis [12 (6-18) vs. 15 (5-18) anos,
p = 0,384], da mesma forma as frequéncias de sexo feminino
(47% vs. 51%, p = 0,835). Nenhuma diferenca foi evidenciada
na frequéncia de classes socioeconémicas médias/baixas bra-
sileiras entre os grupos (91% vs. 93%, p = 1,0).

Dados demograficos, critérios de classificagdo, mani-
festacoes clinicas, anormalidades laboratoriais, radiografias e
tratamentos feitos nos pacientes com hanseniase foram des-
critos na tabela 1.

A tabela 2 inclui escores de PedsQL 4.0 para trés faixas
etérias de criancas e adolescentes com hanseniase e contro-
les saudaveis e seus pais. O dominio de atividades escolares
de acordo com a autoavaliagcdo das criancas foi significativa-
mente menor em pacientes com hanseniase comparados com
controles saudaveis na faixa de 13-18 anos [75 (45-100) vs. 90
(45-100), p = 0,021] (tabela 2). Os outros dominios foram simi-
lares em ambos os grupos (p > 0.05). Todos os dominios foram
semelhantes nas avaliagoes dos pais (p > 0,05, tabela 2).

Pelo menos uma manifestacdo musculoesquelética (artral-
gia, artrite e/ou mialgia) foi observada em 15% dos pacientes
com hanseniase e nenhuma em controles saudéveis (p =
0,012). Cinco pacientes com hanseniase apresentaram poliar-
trite aguda ou crénica periférica, assimétrica, migratéria das
pequenas articulacoes das maos (articulacoes metacarpofa-
langeanas e interfalangeanas proximais), com dura¢do média
de 12 meses (variacdo de 15 dias a 36 meses). Quatro deles
tinham a forma de hanseniase dimorfa-dimorfa e poliartrite
cronica com rigidez matinal, que mimetizava a artrite idiopa-
tica juvenil (AlJ). FAN e HLA B27 foram negativos em todos os
pacientes com artralgia e/ou artrite. FR foi positivo em dois de
cinco pacientes com artralgia e/ou artrite. Nenhum deles tinha
anormalidades em radiografias articulares convencionais.

Uma comparacdo mais detalhada entre todos os paci-
entes com hanseniase mostrou que a mediana do dominio
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Tabela 1 - Dados demograficos, critérios de classificacao,

manifestacdes clinicas, laboratério, radiografia
e tratamentos em pacientes com hanseniase

Tabela 2 — Escores do Inventario Pediatrico de Qualidade
de Vida 4.0 (PedsQL 4.0) em trés faixas etarias de

pacientes com hanseniase, controles saudaveis e seus
pais

Variaveis Pacientes com
hanseniase Variaveis Hanseniase Controles p
(n=47) (n=47) (n = 45)

Dados demogrificos 5-7 anos (n=4) (n=6)

Idade atual, anos 12 (3-18) Fisico (Pacientes) 100 (81-100) 98,44 (88-100) 0,719
Sexo feminino 25/47 (53) (Pais) 98,44 98,44 1,0
Classes socioecondmicas brasileiras (90,63-100) (90,63-100)

Classes média/média baixa 46 (92) Emocional (Pacientes) 65 (60-80) 75 (50-90) 0,515
L o . ) (Pais) 65 (60-80) 72,50 (60-85) 0,504

Cr;f::;?j_g?zizgao de Ridley e Jopling o Social (Pacientes) 85 (70-90) 82,50 (80-90) 0,909
——— 00) (Pais) . 95 (80-100) 90 (70-95) 0,321
Tuberculoide 26 (55) Esc.olar (Pacientes) 95 (80-100) 75 (50-100) 0,128
R 00) (Pais) 92,50 (75-95) 67,50 (45-95) 0,130

8-12 anos (n=20) (n=12)

Classificagdo da Organizacdo Mundial de Satide (OMS) Fisico (Pacientes) 95,94 (63-100) 100 (88-100) 0,504
Multibacilar 21 (45) (Pais) 100 100 0,982
Paucibacilar 26 (55) (68,75-100) (90,63-100)

. L Emocional (Pacientes) 70 (55-100) 75 (45-100) 0,708

Manifestagdo clinica .

Lesdes cutaneas hipopigmentadas ou 47 (100) (Pa1§) . 70 (55-100) 72,50 (65-95) 0,569
eritematosas com perda de sensibilidade So;lal (Pacientes) 90 (75-100) 50 (45-100) 0,270
e 00) (Pais) _ 95 (35-100) 100 (45-100) 0,691
Y 2 (8 Esc~olar (Pacientes) 80 (60-95) 85 (40-100) 0,346
Artralgia 10) (Pais) 80 (50-100) 87,50 (45-100) 0,281

e 36) 13-%? anos ‘ (n=23) (n=27)
Artrite 5 (1) F151.co (Pacientes) 93,75 (50-100) 93,75 (50-100) 0,597
(Pais) 100 (50-100) 93,75 0,179

Laboratorio (53,13-100)
Autoanticorpos Emocional (Pacientes) 70 (30-95) 75 (40-100) 0,358
Anticorpos antinucleares (FAN) 1(2) (Pais) 75 (35-100) 80 (25-100) 0,769
Fator reumatoide 2/5 (20) Social (Pacientes) 90 (45-100) 95 (75-100) 0,506
Anticardiolipina IgM (aCL) 7 (15) (Pais) 100 (75-100) 100 (65-100) 0,631
IgG aCL 1(2) Escolar (Pacientes) 75 (45-100) 90 (45-100) 0,021

Radiografia (Pais) 80 (35-95) 80 (35-100) 0,473
Anormalidades de radiografias articulares 0(0) Resultados sdo apresentados em medianas (intervalo) por teste de

Tratamentos Mann-Whitney.

Prednisona 8(17)
Rifampicina, dapsona e clofazimina 21 (45)
Rifampicina e dapsona 26 (55)

Resultados sao mostrados em média (intervalo) e n (%).

capacidade fisica [81,25(50-100) vs. 980,44(50-100), p = 00,36] e
do dominio atividades escolares por autoavaliacdo da crianca
[60 (50-85) vs. 80 (45-100), p = 0,042] foi significativamente
menor nos pacientes com manifestagdes musculoesqueléti-
cas em comparacio com pacientes sem essas manifestacoes.
Nenhuma diferenca foi evidenciada entre os outros parame-
tros de QVRS em ambos os grupos, relatada pelos pacientes e
pais (p > 0,05, tabela 3).

Discussao

Até onde sabemos, este foi o primeiro estudo que exa-
minou QVRS em pacientes pedidtricos com hanseniase e
manifestacdes musculoesqueléticas e observou escores redu-
zidos nos dominios fisico e escolar.

A principal vantagem deste estudo foi a avaliacdo sistema-
tica da QVRS em criancas e adolescentes com hanseniase em
area endémica bem conhecida dessa doenca infecciosa no

Tabela 3 - Escores do Inventario Pediatrico de Qualidade
de Vida 4.0 (PedsQL 4.0) de criancas e adolescentes e

seus pais de acordo com a presenca de manifestacées
musculoesqueléticas

Variaveis Presenca Auséncia p
manifestacoes manifestacoes
musculoesquelé- musculoesquelé-
ticas ticas
n=7) (n = 40)

Criangas

Fisico 81,25 (50-100) 98,44 (50-100) 0,036
Emocional 65,00 (30-80) 70 (45-100) 0,270
Social 90,00 (65-100) 90 (45-100) 0,336
Escolar 60,00 (50-85) 80 (45-100) 0,042
Pais
Fisico 90,63 (50-100) 100 (68,75-100) 0,143
Emocional 65,00 (35-80) 72,50 (50-100 0,107
Social 95,00 (80-100) 100 (35-100) 0,735
Escolar 70 (50-95) 82,50 (35-100) 0,094

Resultados sdo apresentados em mediana (intervalo); teste de
Mann-Whitney.
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Brasil. Além disso, um grupo controle saudével, com idade,
sexo e classe socioecondmica semelhantes, foi incluido neste
estudo. A importancia dessas semelhancas aqui observadas
também foi relatada em varios estudos que encontraram
uma relacdo entre QVRS e baixo nivel socioeconémico, sexo e
idade.???* As principais limita¢des foram o nimero pequeno
de pacientes com hanseniase avaliados aqui e o uso de apenas
um instrumento genérico de QVRS.

A prevaléncia global de hanseniase estd aumentando
em todo o mundo’ e continua sendo altamente endé-
mica em varios paises em desenvolvimento, incluindo o
Brasil.> Em 2012, a proporcdo de criancas e adolescen-
tes entre os casos recentemente detectados no Brasil foi
de 6,7%.” As principais manifestacdes clinicas da hanse-
niase sdo lesdes cutdneas localizadas hipopigmentadas ou
eritematosas com perda de sensibilidade e envolvimento
de nervos periféricos.> O sistema musculoesquelético é o
terceiro 6rgio/sistema mais comumente envolvido na han-
seniase do adulto’ e artrite foi observada em até 65%.%%>26
Na populacdo pedidtrica com hanseniase, recentemente
observamos que a manifestacdo musculoesquelética foi asso-
ciada a disfuncdo nervosa. Portanto, a hanseniase deve ser
incluida no diagnéstico diferencial de artrite assimétrica néo
erosiva.'?

Além disso, os escores de QVRS podem ser diminui-
dos em criancas e adolescentes com doencas crbénicas em
comparagdo com individuos saudéveis,?” como observado em
nosso estudo. Curiosamente, cerca de 60% dos pacientes adul-
tos com hanseniase sofreram uma limitagdo na execugao de
atividades diédrias e também 60% dos pacientes de hanseniase
tiveram problemas na participacdo social.’®

Além disso, pacientes adultos com hanseniase apresenta-
ram problemas de mobilidade, relacionamento interpessoal,
casamento, emprego, lazer e convivio social.’®> Em pacientes
com 10-29 anos, foram observados escores menores de QVRS
em comparac¢do com controles sauddveis, em diversas cate-
gorias, tais como funcéo psiquica, vitalidade, dominios social
e emocional.'’

O presente estudo investigou QVRS em trés faixas eta-
rias diferentes de hanseniase pediatrica com o uso do escore
PedsQL 4.0. Em contraste com outros questiondrios, como
o instrumento SF-36, que avalia os componentes fisicos e
mentais em adultos, o PedsQL 4.0 avalia o dominio emo-
cional e de atividades escolares, que sdo relevantes para a
populacao pedidtrica. Escores menores significativos de QVRS
autoavaliados pelas criancas foram observados em pacientes
com hanseniase pedidtricos com manifestacdes musculo-
esqueléticas, em comparacdo com os pacientes sem essas
manifesta¢des nos dominios de capacidade fisica e atividades
escolares. Esses achados podem estar relacionados com neu-
ropatia e/ou dor cronica articular que leva a dificuldades para
escrever, o que induz problemas crénicos de saude e baixo
rendimento escolar.?® Por outro lado, nenhuma diferenca
foi evidenciada nos dominios social e emocional, provavel-
mente devido a predominancia de manifestacdes cutaneas
localizadas na nossa populacao, sem achados de doenca estig-
matizante. Na verdade, nenhum de nossos pacientes tinha a
forma virchowiana grave, que é caracterizada por nédulos e
facies peculiar com infiltracdo difusa e perda dos cilios, deno-
minada fécies leonina.>*

Portanto, é necessaria uma investigacdo detalhada de todos
os pacientes com hanseniase e manifestagées musculoesque-
léticas. A necessidade de estabelecer programas de prevencao,
incluindo uma equipe multiprofissional e multidisciplinar, é
de extrema importéncia para essa populacao.

Em conclusdo, este foi o primeiro estudo a identificar
reducdo nos dominios capacidade fisica e atividades escola-
res em pacientes pediatricos com hanseniase e manifestacoes
musculoesqueléticas.
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