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RESUMO

Introducéo: As mucopolissacaridoses (MPS) sdo um grupo de doengas raras e
hereditarias, caracterizadas pelo acimulo de um mucopolissacarideo, o0
glicosaminoglicano (GAG), em varios tecidos, devido & deficiéncia de enzimas
lisossomais envolvidas em sua degradacdo. Objetivo:Descrever as dificuldades
relacionadas as atividades escolares de criancas e adolescentes com
mucopolissacaridose em Pernambuco. Método: Estudo quantitativo, retrospectivo,
descritivo, com corte transversal, realizado por meio de pesquisa de dados secundarios
de uma pesquisa maior intitulada ‘“Caracteristicas clinicas e qualidade de vida de
criancas e adolescentes portadoras de mucopolissacaridose atendidas em um centro de
referéncia para tratamento de erros inatos do metabolismo em Recife-PE”, realizada no
Centro de tratamento para erros inatos de metabolismo (CETREIM) do Instituto de
Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP) e nos centros tambem por ele
gerenciado (Hospital Dom Malan em Petrolina e Hospital Regional Indcio de Sa em
Salgueiro Os dados encontram-se armazenados no Microsoft Office Excel e foram
agrupadas e contabilizadas de acordo com a frequéncia e a porcentagem das questdes
que correspondem aos objetivos do estudo: dados relacionados as caracteristicas
sociodemograficas da amostra e dados sobre dificuldades escolares, obtidos através do
questionario de qualidade de vida relacionado a satde “PediatricQualityof Life
Inventory (Peds-QL)” da pesquisa anterior. Os dados foram analisados no softwar e
Stata 12.1 na pesquisa anterior. Resultados: Das 20 criancas e adolescentes estudadas,
prevaleceu o sexo masculino (60,0%), a raca parda (55,0%), sendo a mae o principal
cuidador (85,0%). No dominio escolar, a frequéncia a escola é prejudicada em 100%
dos sujeitos ja que todas em algum momento precisaram faltar a aula por ndo estar se

sentindo bem ou para ir ao médico. Apenas 20,0% nunca possuiam dificuldades em



prestar atencdo na aula, assim como esquece as coisas. Entre os participantes do estudo,
65% possuiam alguma dificuldade para acompanhar a turma. Conclusdo: As criancas e
adolescentes portadores de mucopolissacaridose deste estudo, apresentaram dificuldades
relacionadas as atividades escolares. Todos o0s pacientes com a patologia tém a
frequéncia escolar prejudicada, assim como, dificuldade para acompanhar a turma e
prestar atencdo na aula em graus variaveis. Levando assim, como consequéncia o atraso

na formacéo e possivel diminui¢do no rendimento escolar.

Descritores em saude: mucopolissacaridose, doenca cronica e salde escolar.

ABSTRAT

Introduction: Mucopolysaccharidoses (MPS) are a group of rare and hereditary
diseases, characterized by the accumulation of a mucopolysaccharide,
glycosaminoglycan (GAG), in several tissues, due to the deficiency of lysosomal
enzymes involved in its degradation. The school activities of the MPS patients may be
affected due to the diverse comorbidities that are associated with these pathologies.
Obijective: To describe the difficulties related to the school activities of children and
adolescents with mucopolysaccharidosis in Pernambuco.Method: A retrospective,

descriptive, cross-sectional, quantitative, case-series study was carried out by means of



secondary data from a larger study entitled "Clinical characteristics and quality of life of
children and adolescents with mucopolysaccharidosis treated at a center reference for
the treatment of inborn errors of metabolism in Recife-PE ", held at the Center for the
Treatment of Inborn Metabolism Errors (CETREIM) of the Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Domingos Hospital in Petrolina and Inacio de S& Regional
Hospital in Salgueiro The data are stored in Microsoft Office Excel and have been
grouped and accounted for according to the frequency and percentage of questions that
correspond to the objectives of the study: data related to the sociodemographic
characteristics of the sample and data on school difficulties obtained through the
Pediatric Quality of Life Inventory (Peds-QL) questionnaire of the previous research. in
softwar and Stata 12.1 in the previous research.Results: Of the 20 children and
adolescents studied, the male sex (60.0%), the brown race (55.0%), the mother was the
main caregiver (85.0%). In the school field, attendance at school is impaired in 100% of
the subjects since all of them at some point had to miss the class because they were not
feeling well or to go to the doctor. Only 20.0% never had difficulty paying attention in
class, just as he forgets things. Among the study participants, 65% had some difficulty
to accompany the class.Conclusion: The children and adolescents with
mucopolysaccharidosis presented difficulties related to school activities. All patients
with pathology have impaired school attendance, as well as difficulty in accompanying
the class and attending classes in varying degrees. As a consequence, the delay in
formation and possible decrease in school performance.

Health descriptors: mucopolysaccharidosis, chronic disease and school health.
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I. INTRODUCAO

A Mucopolisacaridose (MPS) foi descobertas em 1917, por Hunter, mas as bases
bioquimicas s6 foram comprovadas entre as décadas de 50 e 60 onde ocorreu o
desenvolvimento de novas técnicas laboratoriais como, por exemplo, a cromatografia e
eletroforese de proteinas e a tecnologia de DNA possibilitou a deteccdo dos erros inatos
de metabolismo.!

A MPS faz parte do grupo de erros inatos de metabolismo, que sdo grupos de
doencas genéticas, onde ocorrem alteracGes nas informacGes contidas do DNA recebido
dos progenitores resultando na modificagdo do metabolismo; além do metabolismo,
afetam também a sintese, degradacdo, transporte e armazenamento de substancias
envolvendo varias enfermidades destacando as doencas de deposito lisossomal onde é
caracterizado pelo aciimulo de substancias dentro da organela celular.?

A incidéncia da MPS nas populagdes ¢ muito variavel, estimada de 1: 238.095 a
1: 300.0004. Nos Estados Unidos, estima-se que haja entre 50 a 300 casos, totalizando
cerca de 1100 em todo o mundo. Na Australia, verificou-se a incidéncia de 1 para cada
248.000 nascimentos, respectivamente. Alguns estudos mundiais a caracterizam como
uma das doencas mais raras; No Canada e Irlanda do Norte, ndo existe nenhum caso em
mais de duas décadas, entretanto estudos brasileiros encontraram incidéncia alta,
levando a se considerar que sua incidéncia seja maior no Brasil, contudo o motivo ainda
é desconhecido.®®> O Centro de Tratamento de Erros Inatos de Metabolismo
(CETREIM) IMIP é reconhecido mundialmente como referéncia para tratamento de
Erros Inatos de Metabolismo; No Brasil 0 2° maior Centro € o de Pernambuco no IMIIP
ficando atréas, apenas do Centro de Sdo Paulo.

Existem 11 tipos de MPS atualmente descritas, resultando da deficiéncia de

enzima lisossdmica especifica, sdo elas: I, Il, 1A, 1B, IIC, HID, IVA, IVB, VI, VII,



IX. Apesar de cada tipo apresentar uma caracteristica especifica, pode-se salientar que
todas apresentam semelhanca por serem multissistémicas, progressivas em razdo dos
efeitos fisicos e de ocasionar grande morbimortalidade aos afetados.®

As caracteristicas mais comuns afetam o crescimento e desenvolvimento
gconsiderado normal nos primeiros anos, estagnando-se em torno de seis a oito anos,
podendo haver maior comprometimento devido as anormalidades fisicas como, por
exemplo, abaixa estatura.” O ébito pode ocorrer na segunda ou terceira década de vida
decorrente de insuficiéncia cardiaca congestiva ou obstrucio respiratdria cronica.® As
manifestacdes existem por todo sistema corporeo incluindo pele e tecido subcutaneo
onde a pele € espessa, apresentando hipertricose, faceis grosseiras, mdos e pés
infiltrados.®

E comum a presenca de manifestaces oculares como as opacificacdes da cornea,
glaucoma, pseudoglaucoma e atrofia Optica por papiledema.!® As alteracdes orais
incluem a Macroglossia, Dentes displasicos, alteracdes de oclusdo e hiperplasia
gengival.1*Ocorrem também problemas Auditivos como Hipoacusia, otite média aguda
de repeticdo, deformidades dos ossiculos sdo descritos na literatura.’> No sistema
Cardiovascular as alteracbes mais comuns sdo a Hipertensdo arterial sistémica e
pulmonar e estreitamento arterial global.®

Dentre as manifestacbes respiratdrias destacam-se as infeccdes de vias aéreas
superiores e inferiores de repeticdo, apneia obstrutiva no sono, dispneia, hipoxia crénica
evoluindo para hipertensdo pulmonar e insuficiéncia cardiaca congestiva. Na regido
abdominal apresentam hepatoesplenomegalia, hérnia umbilical e/ou inguinal e diarreia
cronica.?®

Pessoas com MPS podem apresentar também alteracdes neurolégicas como a

Hidrocefalia, mielopatia por compressao, atrofia cerebral, lesdo na substancia branca,
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ventriculomegalia, alteracdo do sistema nervoso autdbnomo entre outras. S&0 comuns
problemas dsteo-articulares como disostose multipla, funcéo articular anormal, maos em
garra e sindrome do tunel do carpo.®*®

Diante das caracteristicas clinicas relacionadas a doenca, a MPS € considerada
uma doencga cronica, rara, progressiva e degenerativa que requer cuidados especiais de
uma equipe multidisciplinar.*®

As doengas cronicas constituem grande motivo de preocupagdo para os profissionais

de saude, devido as consequéncias de seu tratamento, ainda que ambulatorialmente,
acarretando desgaste e sofrimento tanto para a pessoa acometida como para familia.***®

O avango atual no processo cientifico de diagnéstico e de terapéutica levou a um
aumento da identificacdo precoce do nimero de casos de doencgas cronicas. Nas ultimas
décadas a incidéncia de doenca aguda grave em crianga tem diminuido devido &s
melhorias na area da imunoterapia, diagnostico e tratamento, enquanto a prevaléncia de
doenca cronica aumentou. Além disso, as taxas de hospitalizacdo e morte em criancas
estdo diminuindo e a doenca cronica apresenta uma incidéncia cada vez maior como
causa desses fatos.®

Na infancia as doengas crénicas apresentam implicacdes para o desenvolvimento
fisico, mental e emocional da crianga, a qual tem um cotidiano modificado, provocado
pela propria patologia, restricGes relacionados a terapéutica e o controle clinico, alem
dos frequentes niimeros de internamento separando-o do seu lar e da sua familia.t’*8

Diante disto, pode-se iniciar uma reflexdo sobre o paciente com MPS, vitima de
uma doenga cronica que cursa frequentemente com varias comorbidades, no contexto do
ambiente escolar. Assim, “sintomatologia da doenga, as internagdes frequentes a

autoimagem prejudicada, como também ver seus sonhos prejudicados...” sdo aspectos
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tipicos da crianga com doenca crénica podendo consequentemente comprometer suas

atividades diarias e principalmente a rotina escolar.®

A identificacdo de dificuldades relacionadas as atividades escolares € importante
para o publico portador de MPS, visto que estas criancas e adolescentes apresentam
diversas comorbidades que estdo associadas a estas patologias. Assim, esse estudo, pois
trard a possibilidade de conhecer aspectos relacionados a escolarizacdo da crianca e

adolescente com MPS.1°

Il. OBJETIVO

- Descrever as dificuldades relacionadas as atividades escolares de criangas e

adolescentes com mucopolissacaridose em Pernambuco.

I11. METODO

3.1 Desenho do estudo, local e periodo

Estudo quantitativo, retrospectivo, descritivo, com corte transversal, realizado por
meio de pesquisa de dados secundarios de uma pesquisa maior intitulada
“Caracteristicas clinicas e qualidade de vida de criangas e adolescentes portadoras de
mucopolissacaridose atendidas em um centro de referéncia para tratamento de erros
inatos do metabolismo em Recife-PE”, realizada no Centro de tratamento para erros
inatos de metabolismo (CETREIM) do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando

Figueira (IMIP) e nos centros também por ele gerenciado (Hospital Dom Malan em
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Petrolina e Hospital Regional In&cio de Sa em Salgueiro) nos meses de setembro e
outubro de 2013. O periodo de coleta no banco de sele¢do das varidveis necessarias ao

objetivo do trabalho foi durante o més de margo de 2017.

3.2 Populagéo e amostra do estudo

A amostra foi constituida de 20 individuos que se submeteram a entrevista no
referido servico entre os meses de setembro de 2013 e outubro de 2013 no estudo

supracitado.

3.3 Instrumento de coleta de dados

N&o houve necessidade para este estudo de um instrumento para coleta de dados
uma vez que os dados do estudo ja se encontravam tabelados em planilhas do Excel.
Contudo, o estudo anterior, teve suas informacGes sobre atividades escolares coletadas
com um instrumento validado de qualidade de vida “PediatricQualityof Life Inventory

(Peds-QL)”’(Anexo 1).

3.4 Processamento e andlise dos dados.

Os dados encontram-se armazenados no Microsoft Office Excele foram
agrupadas e contabilizadas de acordo com a frequéncia e a porcentagem das questdes
que correspondem aos objetivos do estudo: dados relacionados as caracteristicas
sociodemograficas da amostra e dados sobre dificuldades escolares, obtidos através do
questionario de qualidade de vida relacionado a satide “PediatricQualityof Life
Inventory (Peds-QL)” da pesquisa anterior. Os dados foram analisadosno software Stata
12.1 na pesquisa anterior e encontram-se apresentados em tabelas de forma descritiva

com as frequéncias e seus percentuais.
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3.4 Aspectos éticos

O presente estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa do IMIP,
com objetivo desolicitar dispensacdo de TCLE, visto que pela Resolugdo N° 510/2016
ndo haveria necessidade, uma vez que ndo houve contato algum com seres humanos,
sendo portanto emitido parecer consubstanciado do CEP, aprovando a dispensa de

TCLE, conforme Anexo 2. N° do CAAE 79009717.0.0000.5201.

IV. RESULTADOS

Durante o periodo do estudo foram identificados 20 sujeitos que frequentavam a
escola. A idade variou de 04 a 18 anos. Na Tabela 1 estdo descritas as variaveis
sociodemograficas. Das 20 criangas e adolescentes estudadas, prevaleceu o sexo
masculino (60,0%), a raca parda (55,0%), sendo a mée o principal cuidador (85,0%).
Ainda relacionado ao cuidador, verificou-se que, 70,0% ndo possuiam trabalho
remunerado. As metades dos participantes tinham procedéncia do interior (50%)
enquanto a outra metade residia na regido metropolitana de Recife conforme ¢é
apresentado na tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo de frequéncia das variaveis sociodemogréaficas das criangas e
adolescentes com mucopolissacaridose que frequentam a escola, atendidas no centro de

referéncia em Pernambuco para tratamento de erros inatos do metabolismo em Recife-
PE, 2013.

Casos
Variaveis

n=20 (%)
Género
Masculino 12 60
Feminino 8 40
Total 20 100
Raca
Branca 9 45
Preta 1 5
Parda 10 50

Total 20 100
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Procedéncia

Interior 10 50
Regido Metropolitana 10 50
Total 20 100
Cuidador

Mae 17 85
Outros 3 15
Total 20 100
Ocupacéo do Cuidador

Trabalha fora de casa 2 10
Trabalha em casa 4 20
N&o possui trabalho remunerado 14 70
Total 20 100

Fonte: CETREIM/IMIP

Na tabela 2 estdo descritas as distribuicdes de frequéncias das dificuldades nos
dominios escolares das criancas e adolescentes com mucopolissacaridose. No dominio
escolar, a frequéncia a escola é prejudicada em 100% dos sujeitos ja que todas em
algum momento precisaram faltar a aula por ndo estar se sentindo bem ou para ir ao
médico.

Apenas 20,0% nunca possui dificuldade em prestar atencdo na aula, assim como
esquece as coisas. Entre os participantes do estudo,65% possuia alguma dificuldade
para acompanhar a turma. E todos, em algum momento precisam faltar a aula por nao
estarem se sentindo bem. A maior parte da amostra quase nunca falta a aula por
necessidade de ir ao médico ou ao hospital embora 10% falte a aula por este motivo
algumas vezes.

Tabela 2 - Distribuicdo de frequéncia das dificuldades na dimensao escolar das criancas
e adolescentes com mucopolissacaridose fazendo uso de terapia enzimaticas atendidas

no Centro de Referéncia em Pernambuco para tratamento de erros inatos do
metabolismo em 2013

Dominios
Dificuldades na escola Nunca Quase Algumas  Frequentement Quase Total
nunca vezes e sempre
n % n % N % n % n % n %

Dificuldade em prestar

atenco na aula* (n = 20) 4 200 0 00 5 250 O 0,0 11 550 20 100,0
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Esquece as coisas* (n=20) 4 200 0 00 3 150 3 15,0 10 50,0 20 100,0
Dificuldade para acompanhar
a turma*(n=20)

Falta a aula por n&o estar se
sentindo bem* (n=20)

Falta aula para ir ao médico
ou ao hospital* (n=20)

7 30 4 200 1 50 3 15,0 5 250 20 1000

o

00 1 50 6 300 9 45,0 4 20,0 20 1000

0O 00 18 90 2 100 O 0,0 0 0,0 20 100,0

Fonte: CETREIM/IMIP

V. DISCUSSAO

Observou-se que a maior parte dos participantes deste estudo era do sexo
masculino, com faixa etéria entre 4 a 18 anos, de raca branca. Em estudo realizado em
Recife em um hospital escola de referéncia em Saude Materna Infantil e em Terapia de
Reposicdo Enzimatica (TRE), em janeiro de 2017, foi visto que houve predominancia
no sexo masculino, sendo que seu maior percentual foi entre 12-19 anos de idade

(61,5%).2°

No estudo anterior a este onde fizeram parte da amostra todas as criangas e
adolescentes com MPS do estado na época, identificou que a maior parte dos
participantes frequentava a escola (62,1%), evidenciando que pessoas com MPS
possuem inteligéncia e interesse de aprendizado.?® Em estudo semelhante, foi
identificado que os pacientes com MPS apresentaram uma escolaridade média de 8,1

anos estudados e que a maioria deles ainda estava frequentando a escola.?

Pacientes que moram no interior, maioria neste trabalho, podem sofrer a
influéncia de fatores dificultadores do acesso ao servico de salde devido a distancia da
residéncia do usuario a unidade, a deficiéncia do transporte publico no municipio e a
impossibilidade do pagamento da passagem de O6nibus devido as dificuldades
econbmicas dos usuarios. Os pacientes com MPS deste estudo que realizam terapia de

reposicdo enzimatica, precisam estar semanalmente no servico de saude, sendo
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importante que recebam apoio dos seus municipios a fim de permitir o tratamento

adequado e sem interrupgdes.?

A mée é o principal cuidador das criancas e adolescentes com MPS neste estudo,
caracteristica que é corroborada com dados de um trabalho sobre sobrecarga e
qualidade de vida de mdes de criancas e adolescentes com doenca crbnica, em que €
citado o fato de as mées serem as principais pessoas envolvidas no processo de cuidado
de criangas com doenca cronica. Este fato pode estar relacionado ao fato de a maioria
dos cuidadores neste trabalho, ndo possuir atividade remunerada fora de casa, ja que 0s
cuidados demandados aos seus filhos, podem impossibilitar o trabalho fora do

domicilio.?

Foi percebido que 80% das criancas e adolescentes apresentam alguma
dificuldade em prestar atencdo na aula. Um dos motivos que pode estar associado a este
achado seria a visdo comprometida, que € uma das limitagdes que 0s pacientes com
MPS enfrentam e que pode comprometer o aprendizado escolar. Estudo sugere que
criancas com MPS que apresentam problemas oftalmologicos apresentam opacidade de
cdrnea, isto se da devido ao dermatan sulfato, GAG’S que se acumula nas MPS VI, esta
presente apenas em cicatrizes corneanas, 0 acumulo de dermatan sulfato em
queratocitoscorneanos é que ocasiona diminuicao da sua transparéncia, podendo resultar
em déficit visual e neste caso poderia ser um fator colaborativo na dificuldade em
prestar atencdo na aula evidenciado neste estudo.?

A visdo comprometida é uma das limitacdes que o0s pacientes com MPS
enfrentam e que compromete sem duvida nenhuma no aprendizado escolar, trazendo
consigo atraso na formacdo de ensino. E de suma importancia enxergar o paciente de
uma forma holistica, ndo s6 apenas para a comorbidade que apresenta, a fim de diminuir

a excluséo na sociedade, para minimizar as perdas de conhecimento e uma melhoria na
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qualidade de vida. Sabe-se também que pacientes com MPS podem apresentar
diminuicdo da acuidade auditiva dificultando também sua atengdo na escola.?®

Nesse estudo foi percebido que a maior parte das crian¢cas com MPS esquecem
frequentemente as coisas e tem dificuldades para acompanhar a turma. O
comprometimento cognitivo pode estar presente em pacientes portadores de MPS I,
como foi mostrado em um estudo com 78 pacientes com a forma atenuada da MPS |
(Scheiesyndrome), onde desses, sete apresentaram essa manifestagdo clinica . A
sindrome de Maroteaux-Lamy (MPS VI) assim como a sindrome de Morquio (MPS 1V)

n&o altera a inteligéncia do portador.?*%

A dificuldade para acompanhar a turma pode estar relacionada as faltas
recorrentes para ir ao medico, ou ao hospital ja que criancas com MPS que realizam
Terapia de Reposicdo Enzimética (TRE) semanalmente, precisam frequentar o
hospitalduas vezes por semana com duragéo de 4 horas cada sessdo. Tratando-se de uma
doenca crbnica, € comum que as vezes necessitem também de internamento hospitalar,
devido as infeccBes recorrentes, assim estes fatores podem contribuir para o afastamento
das atividades escolares e dificultando assim o acompanhamento da turma no

aprendizado dos contetidos.?

O processo de escolarizacdo destes pacientes apresenta certa complexidade pois
limitacGes fisicas relacionadas as alteracfes articulares como as maos em formato de
garra, prejudicama manipulacdo de objetos como lapis e canetas podendo também ser
um aspecto relacionado & diminuicdo do rendimento escolar.?’

Foi observado que essas criancas e adolescentes frequentemente faltam a aula
por ndo estarem se sentindo bem, provavelmente devido as manifestacfes clinicas que
apresentam como, doenca cardiaca e problemas respiratérios, sendo comum as

infeccBesde vias aéreas superiores de repeticdo.?
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Ademais, pacientes com MPS apresentam baixa estatura, macroglossia, face
infiltrada além de méos em forma de garra. Esses aspectos fazem com que a aparéncia
fisica desses pacientes possa ser outro ponto relacionado &s dificuldades enfrentadas
pelos mesmos na escola, uma vez que sabidamente, individuos titulados diferentes,
como por exemplo, a baixa estatura, a utilizacdo de 6culos entre outros, onde o0s
pacientes com MPS geralmente se encaixam, podem ser vitimas de bulling,uma das
formas de violéncia mais conhecidas, com consequente impacto na exclusdo social e
sabidamente pode comprometer o rendimento escolar.?®

Na atualidade, as sociedades sdo complexas e existem variadas subculturas e
estilos de vida. A insercdo da crianga num subgrupo cultural € um processo normativo,
e na maioria das vezes, involuntario. No contexto educacional, encontra-se muitas vezes
associada a exclusdo do grupo de pares, conduzindo assim a vitima a uma vida exclusa
da “sociedade escolar”, tendo repercussdes ao nivel da sua aprendizagem e inser¢ao no
meio social em gera.?%%

Entretanto, em recente estudo sobre representacdes docentes do aluno com MPS
evidenciou que segundo os referidos docentes, “esses alunos ndo tém uma doenca, mas
apenas uma deficiéncia fisica, ja que ela € visivel; eles sdo bons alunos, pois,
apresentam facilidade para aprender; sdo sociaveis, tém ajuda da familia, sdo curiosos
e participativos”. Ainda assim, a autora destaca que as pessoas com MPS necessitam de
educacdo especial e um professor especialista muito embora, este tipo de educagdo no
Brasil ainda seja uma modalidade da educacdo paralela ao ensino convencional,

oferecida unicamente em salas de recursos multifuncionais.®!
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VI. CONCLUSAO

As criancas e adolescentes portadores de mucopolissacaridose deste estudo,
apresentaram dificuldades relacionadas as atividades escolares. Todos 0s pacientes com
a patologia tém a frequéncia escolar prejudicada, assim como, dificuldade para
acompanhar a turma e prestar atencdo na aula em graus variaveis, levando assim, como
consequéncia o atraso na formacao e possivel diminuicdo no rendimento escolar.

Embora haja diversos obstaculos, esses pacientes em sua maioria sdo inteligentes,
e se esforcam para se manterem na escola tentando acompanhar a turma e apesar de
suas limitacGes querem seu espaco e direito na sociedade.

O servico de saude tem papel fundamental no sucesso da manutencdo dos
pacientes com MPS na escola, devendo fornecer orientacbes e informacdes aos
educadores que convivem com a crianca e adolescente na escola. E de suma
importancia enxergar o paciente de forma individual e holistica para melhor prestar uma
assisténcia adequada e humanizada. Para que 0 acesso a educacdo seja garantido a
todos, € necessario a reducdo da desigualdade e das descriminagfes por meio de uma
educacdo inclusiva, garantindo a educacdo como direito, igualdade de oportunidade no

acesso ha escola.
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VIIl. ANEXOS

8.1 Anexo | — Questionério pediatrico de qualidade de vida.

PedsQL ™

Questiondrio Pedidtrico

de Qualidade de Vida

Versfis 4.0

Relato dos Pais sobre as Criancas (5 a 7 anos)

Instmcﬁas

A proxinia pagima contéi uma e de colas que podem ser wrnprobleria -
-pati séu ($us) fithi (2). Por favor, conié-rios innto cadanna destas .
coisas bBm sk unk pmblema E ) { si1a) ﬁﬂm {a) diernie o ummo mé&,
assmalrmdn

{1 se nunea 6 urn problemia © 7

1se quase sufien. ¢ un probler
2 s algumay vezes & 6o probleria
3 se-freqlientemtente dum problema
4 se quase ssmpiee § v problenis

NG existem respostas certus ol mzdd&
Casovped »do ertenda ahpime pergunta;poy fawr pega 43udzL

P, 4.0 Barerr (57 Mon o b reprocdaced withier sermsissionCopyrighe 7 199 W Vami. All sighs reservad 01400
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No ditimo més, quanio seu filho(a) tem tido problemas com...

! e R e T Quase A]guma& o e, . Qmm
| Copseilade Figa Grobirias com.) | INWOKA|N inea| Vepgs | TFOISRIOTEN 5oy,
LAndar meais de um quarteirdo g 1 2 3 4
t.Correr i} 1 2 3 4
3.Participar de atividades ¢ 1 2 3 4
esportivas ou exercicios
4.Levantar alguma coisa pesada ] I 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou 0 1 2 3 4
chuveire sozinho
6. Fazer as (arefas do dia-a~dia da 4] 1 2 3 4
casa coma pegar os seus brinquedos
7.Ter dor pu machucado 3] 1 2 3
8. Pouca energia [i] 1 2 3

Aspect Emuciohaliproblens coni..) | Nunes

1.8entir ﬁédo ou ficar assustado

2. Fiear triste ou deprimido

3. Ficar com raiva

4.Dificuldade para dermir

5. Ficar preocupado

: A&penﬂr Sﬂﬂﬂ {’pﬁ?}biemdlfr:m: il

1. Cenwviver com outras criangas

2. Outras criangas ofio querem ser 4] 1 2 3 4
amigos dete {a)

3. Outras criangas provoeam seu 14 1 2 3 4
tithe ()

4. Niio consegue fazer ceisas que outras ;. @ i 2 3 4
erigneas da mesmz idade fazem

3. Acompanjar 8 brincadeira com 1] 1 2 3 4

CHAN eriancas

Atividade Escetur(probleiiis coni..}

1. Prestar atenciio na aula

2. Esquecer as coisas

3. Acompanhar as stividades dn classe

4. Faltar na escola por nio estar se
sentindo bem

5. Faltar na csenla para ir ao
médico ou hospital
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8.1 Anexo Il — Dispensa de TCLE.

INSTITUTO DE MEDICINA
[P 'MEGRALPROFESSOR QRBaa ™
FERNANDO FIGUEIRA -

Continuagho do Parecer: 2.349 386

Este parecer foi elaborado b do nos d 1tos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 15/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 1012318_pdf 11:13:57
TCLE / Termos de |DISPENSA_TCLE.pdf 15/10/2017 |rutheanne melo de Aceito
Assentimento / 11:12:17 | siqueira
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |PROJETO_PLATAFORMA pdf 15/10/2017 |rutheanne melo de Aceito
Brochura 11:11:32 | siqueira
nvestigador -

Orcamento ORCAMENTO . docx 15/10/2017 |rutheanne melo de Aceito

b K 11:10:16 _|siqueira

Cronograma CRONOGRAMA docx 15/10/2017 |rutheanne melo de Aceito
11:08:45 siqueira

Folha de Rosto FOLHA_ROSTO.pdf 15/10/2017 |rutheanne melo de Aceito
11:08:27 | siqueira

Situacado do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

RECIFE, 25 de Outubro de 2017

Assinado por:
Glaucia Virginia de Queiroz Lins Guerra
(Coordenador)




