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RESUMO 

Introdução: As mucopolissacaridoses (MPS) são um grupo de doenças raras e 

hereditárias, caracterizadas pelo acúmulo de um mucopolissacarídeo, o 

glicosaminoglicano (GAG), em vários tecidos, devido à deficiência de enzimas 

lisossomais envolvidas em sua degradação. Objetivo:Descrever as dificuldades 

relacionadas às atividades escolares de crianças e adolescentes com 

mucopolissacaridose em Pernambuco. Método: Estudo quantitativo, retrospectivo, 

descritivo, com corte transversal, realizado por meio de pesquisa de dados secundários 

de uma pesquisa maior intitulada “Características clínicas e qualidade de vida de 

crianças e adolescentes portadoras de  mucopolissacaridose atendidas em um centro de 

referência  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 Petrolina e Hospital Regional Inácio de Sá em 

Salgueiro Os dados encontram-se armazenados no Microsoft Office Excel e foram 

agrupadas e contabilizadas de acordo com a frequência e a porcentagem das questões 

que correspondem aos objetivos do estudo: dados relacionados às características 

sociodemográficas da amostra e dados sobre dificuldades escolares, obtidos através  do 

questionário de qualidade de vida relacionado a saúde “PediatricQualityof Life 

Inventory (Peds-QL)” da pesquisa anterior. Os dados foram analisados no softwar e 

Stata 12.1 na pesquisa anterior. Resultados: Das 20 crianças e adolescentes estudadas, 

prevaleceu o sexo masculino (60,0%), a raça parda (55,0%), sendo a mãe o principal 

cuidador (85,0%). No domínio escolar, a frequência à escola é prejudicada em 100% 

dos sujeitos já que todas em algum momento precisaram faltar à aula por não estar se 

sentindo bem ou para ir ao médico. Apenas 20,0% nunca possuíam dificuldades em 
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prestar atenção na aula, assim como esquece as coisas. Entre os participantes do estudo, 

65% possuíam alguma dificuldade para acompanhar a turma. Conclusão: As crianças e 

adolescentes portadores de mucopolissacaridose deste estudo, apresentaram dificuldades 

relacionadas as atividades escolares. Todos os pacientes com a patologia têm a 

frequência escolar prejudicada, assim como, dificuldade para acompanhar a turma e 

prestar atenção na aula em graus variáveis. Levando assim, como consequência o atraso 

na formação e possível diminuição no rendimento escolar. 

Descritores em saúde: mucopolissacaridose, doença crônica e saúde 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. 

Objective: 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 
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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 Inácio de Sá 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. INTRODUÇÃO 

           A Mucopolisacaridose (MPS) foi descobertas em 1917, por Hunter, mas as bases 

bioquímicas só 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 proteínas e a tecnologia de DNA possibilitou a detecção dos erros inatos 

de metabolismo.1 

          A MPS faz parte do grupo de erros inatos de metabolismo, que são grupos de 

doenças genéticas, onde ocorrem alterações nas informações contidas do DNA recebido 

dos progenitores resultando na modificação do metabolismo; além do metabolismo, 

afetam também a síntese, degradação, transporte e armazenamento de substâncias 

envolvendo várias enfermidades destacando as doenças de depósito lisossomal onde é 

caracterizado pelo acúmulo de substâncias dentro da organela celular.2 

           A incidência da MPS nas populações é muito variável, 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 Austrália, verificou-se a incidência de 1 para cada 

248.000 nascimentos, respectivamente. Alguns estudos mundiais a caracterizam como 

uma das doenças mais raras; No Canadá e Irlanda do Norte, não existe nenhum caso em 

mais de duas décadas, entretanto estudos brasileiros encontraram incidência alta, 

levando a se considerar que sua incidência seja maior no Brasil, contudo o motivo ainda 

é desconhecido.3-5  O Centro de Tratamento de Erros Inatos de Metabolismo 

(CETREIM) IMIP é reconhecido mundialmente como referência para tratamento de 

Erros Inatos de Metabolismo; No Brasil o 2° maior Centro é o de Pernambuco no IMIIP 

ficando atrás, apenas do Centro de São Paulo. 

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

enzima lisossômica específica, são elas: I, II, IIIA, IIIB, IIIC, IIID, IVA, IVB, VI,VII, 



9 
 

IX. Apesar de cada tipo apresentar uma característica específica, pode-se salientar que 

todas apresentam semelhança por serem multissistêmicas, progressivas em razão dos 

efeitos físicos e de ocasionar grande morbimortalidade aos afetados.6 

          As características 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 ás anormalidades físicas como, por 

exemplo, abaixa estatura.7 O óbito pode ocorrer na segunda ou terceira década de vida 

decorrente de insuficiência cardíaca congestiva ou obstrução respiratória crônica.8 As 

manifestações existem por todo sistema corpóreo incluindo pele e tecido subcutâneo 

onde a pele é espessa, apresentando hipertricose, fáceis grosseiras, mãos e pés 

infiltrados.9 

         É comum a presença de manifestações oculares como as opacificações da córnea, 

glaucoma, pseudoglaucoma e atrofia óptica por papiledema.10 As alterações orais 

incluem a Macroglossia, Dentes displásicos, alterações de oclusão e hiperplasia 

gengival.11Ocorrem também problemas Auditivos como Hipoacusia, otite média aguda 

de repetição, deformidades dos ossículos são descritos na literatura.12 No sistema 

Cardiovascular as alterações mais comuns são a Hipertensão arterial sistêmica e 

pulmonar e estreitamento arterial global.8 

          Dentre as manifestações respiratórias destacam-se as infecções de vias aéreas 

superiores e inferiores de repetição, apneia obstrutiva no sono, dispneia, hipóxia crônica 

evoluindo para hipertensão pulmonar e insuficiência cardíaca congestiva. Na região 

abdominal apresentam hepatoesplenomegalia, hérnia umbilical e/ou inguinal e diarreia 

crônica.8,9 

          Pessoas com MPS podem apresentar também alterações neurológicas como a 

Hidrocefalia, mielopatia por compressão, atrofia cerebral, lesão na substância branca, 
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ventriculomegalia, alteração do sistema nervoso autônomo entre outras. São comuns 

problemas ósteo-articulares como disostose múltipla, função articular anormal, mãos em 

garra e síndrome do túnel do carpo.9,13 

          Diante das características clínicas relacionadas à doença, a MPS é considerada 

uma doença crônica, rara, progressiva e degenerativa que requer cuidados especiais de 

uma equipe multidisciplinar.13       

  As doenças crônicas constituem grande motivo de preocupação para os profissionais 

de saúde, devido as consequências de seu tratamento, ainda que ambulatorialmente, 

acarretando desgaste e sofrimento tanto para a pessoa acometida como para família.14,15 

          O avanço atual no processo científico de diagnóstico e de terapêutica levou a um 

aumento da identificação precoce do número de casos de doenças crônicas. Nas últimas 

décadas a incidência de doença aguda grave em criança tem diminuído devido ás 

melhorias na área da imunoterapia, diagnóstico e tratamento, enquanto a prevalência de 

doença crônica aumentou. Além disso, as taxas de hospitalização e morte em crianças 

estão diminuindo e a doença crônica apresenta uma incidência cada vez maior como 

causa desses fatos.16 

         Na infância as doenças crônicas apresentam implicações para o desenvolvimento 

físico, mental e emocional da criança, a qual tem um cotidiano modificado, provocado 

pela própria patologia, restrições relacionados a terapêutica e o controle clínico, além 

dos frequentes números de internamento separando-o do seu lar e da sua família.17,18 

         Diante disto, pode-se iniciar uma reflexão sobre o paciente com MPS, vítima de 

uma doença crônica que cursa frequentemente com várias comorbidades, no contexto do 

ambiente escolar. Assim, “sintomatologia da doença, as internações frequentes a 

autoimagem prejudicada, como também ver seus sonhos prejudicados...” são aspectos 
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típicos da criança com doença crônica podendo consequentemente comprometer suas 

atividades diárias e principalmente a rotina escolar.19 

 

A identificação de dificuldades relacionadas às atividades escolares é importante 

para o público portador de MPS, visto que estas crianças e adolescentes apresentam 

diversas comorbidades que estão associadas à estas patologias.  Assim, esse estudo, pois 

trará a possibilidade de conhecer aspectos relacionados à escolarização da criança e 

adolescente com MPS.19 

 

II. OBJETIVO 

 

- Descrever as dificuldades relacionadas às atividades escolares de crianças e 

adolescentes com mucopolissacaridose em Pernambuco. 

 

III. MÉTODO 

 

3.1 Desenho do estudo, local e período 

 

          Estudo quantitativo, retrospectivo, descritivo, com corte transversal, realizado por 

meio de pesquisa de dados secundários de uma pesquisa maior intitulada 

“Características clínicas e qualidade de vida de crianças e adolescentes portadoras de 

mucopolissacaridose atendidas em um centro de referência  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 Inácio de Sá em Salgueiro) nos meses de setembro e 

outubro de 2013. O período de coleta no banco de seleção das variáveis necessárias ao 

objetivo do trabalho foi  durante o mês  de  março de 2017.  

3.2 População e amostra do estudo 

          A amostra foi constituída de 20 indivíduos que se submeteram à entrevista no 

referido serviço entre os meses de setembro de 2013 e outubro de 2013 no estudo 

supracitado.  

3.3 Instrumento de coleta de dados 

          Não houve necessidade para este estudo de um instrumento para coleta de dados 

uma vez que os dados do estudo já se encontravam tabelados em planilhas do Excel. 

Contudo, o estudo anterior, teve suas informações sobre atividades escolares coletadas 

com um instrumento validado de qualidade de vida “PediatricQualityof Life Inventory 

(Peds-QL)”(Anexo 1). 

 

3.4 Processamento e análise dos dados. 

          Os dados encontram-se armazenados no Microsoft Office Excele foram 

agrupadas e contabilizadas de acordo com a frequência e a porcentagem das questões 

que correspondem aos objetivos do estudo: dados relacionados às características 

sociodemográficas da amostra e dados sobre dificuldades escolares, obtidos através do 

questionário de qualidade de vida relacionado a saúde “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 frequências e seus percentuais. 
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3.4 Aspectos éticos 

O presente estudo foi encaminhado ao Comitê de Ética em Pesquisa do IMIP, 

com objetivo desolicitar dispensação de TCLE, visto que  pela  Resolução Nº 510/2016 

não haveria necessidade, uma vez que não houve contato algum com seres humanos, 

sendo portanto emitido parecer consubstanciado do CEP, aprovando a dispensa de 

TCLE, conforme Anexo 2. Nº do CAAE 79009717.0.0000.5201. 

IV. RESULTADOS  

 

Durante o período do estudo foram identificados 20 sujeitos que frequentavam a 

escola. A idade variou de 04 à 18 anos. Na Tabela 1 estão descritas as variáveis 

sociodemográficas. Das 20 crianças e adolescentes estudadas, prevaleceu o sexo 

masculino (60,0%), a raça parda (55,0%), sendo a mãe o principal cuidador (85,0%). 

Ainda relacionado ao cuidador, verificou-se que, 70,0% não possuíam trabalho 

remunerado. As metades dos participantes tinham procedência do interior (50%) 

enquanto a outra metade residia na região metropolitana de Recife conforme é 

apresentado na tabela 1. 

Tabela 1– Distribuição de frequência das variáveis sociodemográficas das crianças e 

adolescentes com mucopolissacaridose que frequentam a escola, atendidas no centro de 

referência em Pernambuco para tratamento de erros inatos do metabolismo em Recife-

PE, 2013. 

 

Variáveis 

Casos 

n = 20 (%) 

Gênero     

Masculino 12 60 

Feminino 8 40 

Total 20 100 

Raça     

Branca 9 45 

Preta 1 5 

Parda 10 50 

Total 20 100 
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Procedência     

Interior 10 50 

Região Metropolitana 10 50 

Total 20 100 

Cuidador     

Mãe 17 85 

Outros 3 15 

Total 20 100 

Ocupação do Cuidador     

Trabalha fora de casa 2 10 

Trabalha em casa 4 20 

Não possui trabalho remunerado 14 70 

Total 20 100 
Fonte: CETREIM/IMIP 

 

Na tabela 2 estão descritas as distribuições de frequências das dificuldades nos 

domínios escolares das crianças e adolescentes com mucopolissacaridose. No domínio 

escolar, a frequência à escola é prejudicada em 100% dos sujeitos já que todas em 

algum momento precisaram faltar à aula por não estar se sentindo bem ou para ir ao 

médico.  

Apenas 20,0% nunca possui dificuldade em prestar atenção na aula, assim como 

esquece as coisas. Entre os participantes do estudo,65% possuía alguma dificuldade 

para acompanhar a turma. E todos, em algum momento precisam faltar a aula por não 

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 - Distribuição de freqüência das dificuldades na dimensão escolar das crianças 

e adolescentes com mucopolissacaridose fazendo uso de terapia enzimáticas atendidas 

no Centro de Referência em Pernambuco para tratamento de erros inatos do 

metabolismo em 2013 

Dificuldades na escola 

Domínios 

Nunca 
Quase 

nunca 

Algumas 

vezes 

Frequentement

e 

Quase 

sempre 
Total 

n  % n % N % n % n % n % 

Dificuldade em prestar 

atenção na aula* (n = 20) 
4 20,0 0 0,0 5 25,0 0 0,0 11 55,0 20 100,0 
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Esquece as coisas* (n=20) 4 20,0 0 0,0 3 15,0 3 15,0 10 50,0 20 100,0 

Dificuldade para acompanhar 

a turma*(n=20) 
7 35,0 4 20,0 1 5,0 3 15,0 5 25,0 20 100,0 

Falta a aula por não estar se 

sentindo bem* (n=20) 
0 0,0 1 5,0 6 30,0 9 45,0 4 20,0 20 100,0 

Falta aula para ir ao médico 

ou ao hospital* (n=20) 
0 0,0 18 90,0 2 10,0 0 0,0 0 0,0 20 100,0 

Fonte: CETREIM/IMIP 

 

V. DISCUSSÃO 

          Observou-se que a maior parte dos participantes deste estudo era do sexo 

masculino, com faixa etária entre 4 a 18 anos, de raça branca. Em estudo realizado em 

Recife em um hospital escola de referência em Saúde Materna Infantil e em Terapia de 

Reposição Enzimática (TRE), em janeiro de 2017, foi visto que houve predominância 

no sexo masculino, sendo que seu maior percentual foi entre 12-19 anos de idade 

(61,5%).20
 

No estudo anterior a este onde fizeram parte da amostra todas as crianças 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 inteligência e interesse de aprendizado.20 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.20
 

Pacientes que moram no interior, maioria neste trabalho, podem sofrer a 

influência de fatores dificultadores do acesso ao serviço de saúde devido à distância da 

residência do usuário à unidade, a deficiência do transporte público no município e a 

impossibilidade do pagamento da passagem de ônibus devido às dificuldades 

econômicas dos usuários. Os pacientes com MPS deste estudo que realizam terapia de 

reposição enzimática, precisam estar semanalmente no serviço de saúde, sendo 
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importante que recebam apoio dos seus municípios a fim de permitir o tratamento 

adequado e sem interrupções.20 

A mãe é o principal cuidador das crianças e adolescentes com MPS neste estudo, 

característica que é corroborada com dados de um trabalho sobre sobrecarga e 

qualidade de vida de mães de crianças e adolescentes com doença crônica, em que é 

citado o fato de as mães serem as principais pessoas envolvidas no processo de cuidado 

de crianças com doença crônica. Este fato pode estar relacionado ao fato de a maioria 

dos cuidadores neste trabalho, não possuir atividade remunerada fora de casa, já que os 

cuidados demandados aos seus filhos, podem impossibilitar o trabalho fora do 

domicilio.21 

          Foi percebido que 80% das crianças e adolescentes apresentam alguma 

dificuldade em prestar atenção na aula. Um dos motivos que pode estar associado a este 

achado seria a visão comprometida, que é uma das limitações que os pacientes com 

MPS enfrentam e que pode comprometer o aprendizado escolar. Estudo sugere que 

crianças com MPS que apresentam problemas oftalmológicos apresentam opacidade de 

córnea, isto se dá devido ao,dermatan sulfato, GAG’S que se acumula nas MPS VI, está 

presente apenas em cicatrizes corneanas, o acúmulo de dermatan sulfato em 

queratócitoscorneanos é que ocasiona diminuição da sua transparência, podendo resultar 

em déficit visual e neste caso poderia ser um fator colaborativo na dificuldade em 

prestar atenção na aula evidenciado neste estudo.22 

A visão comprometida é uma das limitações que os pacientes com MPS 

enfrentam e que compromete sem dúvida nenhuma no aprendizado escolar, trazendo 

consigo atraso na formação de ensino. É de suma importância enxergar o paciente de 

uma forma holística, não só apenas para a comorbidade que apresenta, a fim de diminuir 

a exclusão 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 

diminuição da acuidade auditiva dificultando também sua atenção na escola.23
 

          Nesse estudo foi percebido que a maior parte das crianças com MPS esquecem 

frequentemente às 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 I 

(Scheiesyndrome), onde desses, sete apresentaram essa manifestação clínica . A 

síndrome de Maroteaux-Lamy (MPS VI) assim como a síndrome de Morquio (MPS IV) 

não altera a inteligência do portador.24,25 

A dificuldade para acompanhar a turma pode estar relacionada às faltas 

recorrentes para ir ao médico, ou ao hospital já que crianças com MPS que realizam 

Terapia de Reposição Enzimática (TRE) semanalmente, precisam frequentar o 

hospitalduas vezes por semana com duração de 4 horas cada sessão. Tratando-se de uma 

doença crônica, é comum que às vezes necessitem também de internamento hospitalar, 

devido ás infecções recorrentes, assim estes fatores podem contribuir para o afastamento 

das atividades escolares e dificultando assim o acompanhamento da turma no 

aprendizado dos conteúdos.26 

          O processo de escolarização destes pacientes apresenta certa complexidade pois 

limitações físicas relacionadas às alterações articulares como as mãos em formato de 

garra, prejudicama manipulação de objetos como lápis e canetas podendo também ser 

um aspecto relacionado à diminuição do rendimento escolar.27 

Foi observado que essas crianças e adolescentes frequentemente faltam à aula 

por não estarem se sentindo bem, provavelmente devido às manifestações clinicas que 

apresentam como, doença cardíaca e problemas respiratórios, sendo comum as 

infecçõesde vias aéreas superiores de repetição.28
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          Ademais, pacientes com MPS apresentam baixa estatura, macroglossia, face 

infiltrada além de mãos em forma de garra. Esses aspectos fazem com que a aparência 

física desses pacientes possa ser outro ponto relacionado ás dificuldades enfrentadas 

pelos mesmos na escola, uma vez que sabidamente, indivíduos titulados diferentes, 

como por exemplo, a baixa estatura, a utilização de óculos entre outros, onde os 

pacientes com MPS geralmente se encaixam, podem ser vítimas de bulling,uma das 

formas de violência mais conhecidas, com consequente impacto na exclusão social e 

sabidamente  pode comprometer o rendimento escolar.29
 

           Na atualidade, as sociedades são complexas e existem variadas subculturas e 

estilos de vida. A inserção da criança num subgrupo cultural é um processo normativo, 

e na maioria das vezes, involuntário. No contexto educacional, encontra-se muitas vezes 

associada à exclusão do grupo de pares, conduzindo assim a vítima a uma vida exclusa 

da “sociedade escolar”, tendo repercussões ao nível da sua aprendizagem e inserção no 

meio social em gera.29,30
 

          Entretanto, em recente estudo sobre representações docentes do aluno com MPS 

evidenciou que segundo os referidos docentes, “esses alunos não têm uma doença, mas 

apenas uma deficiência física, já que ela é visível; eles são bons alunos, pois, 

apresentam facilidade para aprender; são sociáveis, têm ajuda da família, são curiosos 

e participativos”. Ainda assim, a autora destaca que as pessoas com MPS necessitam de 

educação especial e um professor especialista muito embora, este tipo de educação no 

Brasil ainda seja uma modalidade da educação paralela ao ensino convencional, 

oferecida unicamente em salas de recursos multifuncionais.31 
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VI. CONCLUSÃO 

 

          As crianças e adolescentes portadores de mucopolissacaridose deste estudo, 

apresentaram dificuldades relacionadas as atividades escolares.  Todos os pacientes com 

a patologia têm a frequência escolar prejudicada, assim como, dificuldade para 

acompanhar a turma e prestar atenção na aula em graus variáveis, levando assim, como 

consequência o atraso na formação e possível diminuição no rendimento escolar. 

          Embora haja diversos obstáculos, esses pacientes em sua maioria são inteligentes, 

e se esforçam para se manterem na escola tentando acompanhar a turma e apesar de 

suas limitações querem seu espaço e direito na sociedade. 

          O serviço de saúde tem papel fundamental no sucesso da manutenção dos 

pacientes com MPS na escola, devendo fornecer orientações e informações aos 

educadores que convivem com a criança e adolescente na escola.  É de suma 

importância enxergar o paciente de forma individual e holística para melhor prestar uma 

assistência adequada e humanizada. Para que o acesso à educação seja garantido à 

todos, é necessário a redução da desigualdade e das descriminações por meio de uma 

educação inclusiva, garantindo a educação como direito, igualdade de oportunidade no 

acesso há escola. 
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VIII. ANEXOS 

8.1 Anexo I – Questionário pediátrico de qualidade de vida. 
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8.1 Anexo II – Dispensa de TCLE. 

 


