Informacaoes sobre a Sindrome
de Prader-Willi para a Equipe
de Educadores do Ensino Médio

Dicas para receber
uma crianca com Sin-
drome de Prader-Willi
(SPW) em sua escola

As informacdées deste
documento destinam-
-se a equipe de educa-
dores e profissionais

do Ensino Médio que
vai receber ou que jd
tem um aluno com SPW
em seu corpo discente.

A SPW é uma sindrome
complexa, com amplo
espectro de efeitos, e
vocé, professor, preci-
sard fazer alguns ajus-
tes a fim de diferenciar
sua maneira de ensi-
nar. No entanto, com o
cuidado e o ambiente
adequados, alunos
com SPW poderado evo-
luir e desenvolver seu
potencial pleno, o que
€ muito recompensa-
dor para o prefessor e
toda a equipe escolar.

O QUE E A SINDROME DE PRADER-WILLI (SPW)?

A SPW é um distarbio genético que envolve vérios genes do cromossomo 15.
Em 95% dos casos, ocorre por um acidente aleatorio durante a concepgéo.
Trata-se de uma sindrome rara e que ndo tem cura, cuja prevaléncia é de 1 a
cada 12 mil a 15 mil nascidos vivos. Para mais informacdes sobre os subtipos
genéticos da SPW, visite nosso site: www.spwbrasil.com.br.

CARACTERISTICAS

A Sindrome de Prader-Willi tem algumas caracteristicas distintas. Muitas delas
sao causadas por uma disfun¢ao no hipotalamo — parte do cérebro que inclui a
glandula pituitaria e € responsavel pela produgéo de diversos hormonios essen-
ciais ao corpo. No entanto, nem todas as caracteristicas a seguir estéo presen-
tes na totalidade dos individuos com SPW.

* Hipotonia, ou baixo tonus muscular, pode afetar o desenvolvimento
fisico, comprometendo tanto as habilidades motoras finas e grossas
quanto a fala. E uma caracteristica que continua ao longo da vida.

e Hiperfagia, ou apetite excessivo, € um dos aspectos mais dificeis da
sindrome. A pessoa estara cada vez mais interessada em comida
e tera um apetite insaciavel, causado por mensagens do estémago
que ndo chegam ao cérebro.

* Agama de habilidades intelectuais na SPW & ampla. Embora a
maioria das pessoas com a sindrome tenha certo grau de compro-
metimento cognitivo, algumas néo apresentam qualquer deficiéncia
de aprendizado, ao passo que outras tém deficiéncias de aprendiza-
do mais graves.




O LADO POSITIVO
DA SPW

Apesar de a Sindro-
me de Prader-Willi
trazer muitos desa-
fios, a maioria das
pessoas com SPW
apresenta muitos
tracos positivos,
assim como todos
os tracos herdados
e culturais de qual-
quer ser humano.
Por vezes, nos con-
centramos mais nos
desafios da sin-
drome e deixamos
as caracteristicas
positivas passarem
despercebidas. Se
vocé conseguir dife-
renciar sua maneira
de ensinar e criar
um ambiente segu-
ro dentro da escola,
descobrird que seu
aluno com SPW é
uma contribuicdo
carinhosa, bem-
-humorada e feliz
para a turma, sendo
a sindrome apenas
uma pequena parte
de quem ele é como
individuo.

* O desenvolvimento social e emocional imaturo geralmente se torna
mais evidente quando o aluno atinge a idade escolar secundaria,
mas a falta de habilidades sociais e as dificuldades na comunica-
¢ao podem ser vistas também na infancia.

® Existe um conjunto distinto de caracteristicas comportamentais que
tendem a acompanhar a SPW, e muitos individuos também podem
apresentar tragos autistas.

* O hipogonadismo em geral € evidente nos meninos desde tenra
idade, pois eles apresentam a genitalia menor e testiculos que n&o
desceram. Esta presente também nas meninas, mas nao é tao
dbvio fisicamente. Pessoas com SPW raramente conseguem gerar
filhos.

® Seu aluno também pode ter saliva pegajosa ou viscosa, 0 que
se torna evidente pela formacéo de crostas nas laterais da boca.
Isso pode afetar ndo sé a capacidade de mastigar e deglutir, como
também a fala.

DIAGNOSTICO DUPLO

Algumas pessoas com SPW podem apresentar um transtorno adicional. Por
exemplo: transtorno do espectro autista, disturbio de déficit de atengéo, e
apraxia de fala na infancia, dentre outros. Se seu aluno tiver um disturbio adi-
cional, vocé vai precisar considerar as necessidades desse transtorno, bem
como as necessidades da SPW.

Hipotonia

Ter baixo tdnus muscular significa que seu aluno com SPW provavelmente
tera maior dificuldade em se movimentar pela sala de aula e pela escola, e
geralmente é necessaria uma avaliagao de risco. Criangas hipoténicas podem
ser mais instaveis quando estdo de pé ou andando, mais lentas para se movi-
mentar e menos capazes de caminhar longas distancias e escalar brinquedos.
Vocé precisara levar isso em conta e dar tempo extra para o seu aluno com
SPW chegar a outros locais na escola e completar tarefas. E importante ter
cuidado com degraus e escadas.

A maioria dos alunos com SPW vai exigir diferencia¢do durante a educagao
fisica ou outras atividades corporais, e instrugdes muito claras e simples de-
vem ser dadas a eles. A atividade fisica tem extrema importancia para esse
grupo de pessoas, pois é fundamental manter um peso saudavel, fortalecer

o ténus muscular e consolidar habitos saudaveis para toda a vida. Esforgos
devem ser feitos a fim de estimular o aluno durante a educagéo fisica, mesmo
que ele a considere dificil.



E importante estar atento quanto a perigos em passeios escolares ou quedas
dentro da sala de aula e no restante da escola, principalmente em consequén-
cia de esbarrées e encontrdes com outros colegas. E fundamental assegurar
a seguranga do aluno com SPW, sem, contudo, afetar sua capacidade de so-
cializacéo e interacdo com a turma.

Fala, linguagem e comunicagao

Pode haver uma série de dificuldades de fala e linguagem no aluno com SPW,
0 que afeta tanto a linguagem expressiva quanto a receptiva. Isso significa
que alguns individuos terdo maior nivel de compreenséo do que a fala indi-
caria. No entanto, outros podem ser bastante articulados verbalmente, mas
terem niveis de compreenséo baixos, entdo certifique-se de verificar se as
informagdes que vocé deu foram processadas e compreendidas por ele.

Varios problemas de fala e linguagem foram diagnosticados em pessoas com
SPW. O aluno ainda pode estar fazendo sessdes de fonoterapia e isso deve
ser verificado com seus pais. Sessdes que abordam sentimentos e linguagem
emocional podem fazer grande diferenca.

Pistas visuais também podem ser Uteis a fim de diminuir a frustragao e ajudar
na comunicacao.

Hiperfagia

O apetite insaciavel em individuos com SPW pode se dar na forma de uma
fome implacavel, e seu aluno demonstrara isso. Em alguns individuos, ela
aparece mais tarde ou em menor grau, por isso € importante conversar com
0s pais ou cuidadores para garantir que medidas apropriadas sejam postas
em prética quando o aluno demonstrar desejo de comer.

O QUE ACONTECE NAS VIAGENS ESCOLARES?

Vocé precisard garantir que, se houver a matérias como Arte e Ciéncia, nas quais
oferta de sucos e refrigerantes, eles sejam  hd a manipulacdo de objetos de diferentes
contabilizados na dieta habitual do aluno. naturezas.

Mais uma vez, é essencial manter contato
com os pais para saber qual é a recomen-
dacdo deles nessas circunstdancias. Com
esse planejamento antecipado, poderd ser

Aconselhamos que os estudantes com SPW
nao carreguem dinheiro - isso reduzird a
tentacdo de usar mdquinas de venda au-
tomdtica, embora sempre haja a possibi-
lidade de que um colega compre algo para
eles. E comum que alunos com SPW sejam
acompanhados pela equipe de apoio quan-
E de conhecimento que alguns individuos  do estiverem na cantina, e os funciondrios
com SPW podem consumir coisas ndo co- devem estar cientes do que € permitido ser
mestiveis, e € importante saber disso em vendido para eles.

possivel ofertar guloseimas extras se o
aluno estiver ciente de que terd um pouco
menos de comida quando chegar em casa.




ATENGAO!

Lembre-se de que,
mesmo que seu
aluno nao procure
ativamente por
comida, isso ndao
significa que ele
ndo aproveitard
uma oportunidade
para comer. E
aconselhdvel
colocar em prdtica
as medidas de

seguranca alimentar

descritas ao
lado, mesmo que
seu aluno ainda
ndao demonstre
comportamentos

ligados a hiperfagia.

Além disso, individuos com SPW nao tém saciedade, de modo que o apetite
nunca é satisfeito e, instintivamente, eles ndo sabem quando parar de comer.
Se nao forem monitorados, eles podem continuar comendo sem limites, o que
leva a obesidade morbida e a emergéncias médicas com risco de morte.

Quem tem SPW também necessita de muito menos calorias do que a popula-
¢ao em geral, devendo seguir uma dieta saudavel, pouco calorica e que deve-
ra ser orientada por um nutricionista.

E essencial que as orientagdes nutricionais do aluno sejam seguidas
com precisao, e que todos que estejam envolvidos com ele respeitem e
apliquem as medidas em vigor. Nao deve haver excegao, e absolutamen-
te nenhum alimento deve ser oferecido ao aluno com SPW sem o con-
sentimento prévio dos pais ou do cuidador, mesmo que o aluno alegue
nao ter feito uma refeigdo antes de ir para a escola - verifique a veraci-
dade dos fatos com a familia. Um elo fraco pode nao sé desfazer todo

o trabalho que esta sendo feito com esforgo e dedicagdao como também
enviar mensagens confusas ao aluno, o que pode ser desastroso.

Seguranga alimentar

O apetite excessivo associado a SPW significa que seu aluno pode procurar
e furtar comida, além de ficar muito ansioso e agitado se estiver pensando no
que comer. E fundamental controlar o ambiente em que o aluno esta inserido
para que ele consiga evoluir. Todos os alimentos devem ser mantidos fora

da visdo do aluno, e € aconselhavel ndo deixar lanches em sua mochila ou
armario. Jamais permita que seu aluno com SPW fique sem supervisao na
hora das refei¢cbes. Se vocé diminuir a tentagao, diminui também os niveis de
ansiedade, permitindo que ele se concentre mais no aprendizado.

O aluno ira precisar de acompanhante quando for para diferentes areas da
escola, a fim de reduzir as oportunidades de acesso a outros alimentos.

Se a refeicéo for fornecida como bufé ou self-service, vocé devera estar aten-
to para a facilidade de um aluno com SPW pegar comida do prato de outra
pessoa. Serad necessaria supervisao individual durante a hora do almogo e,
assim que ele terminar a refeicao, o prato devera ser prontamente retirado.

Vocé também precisara atentar para o acesso dele a latas de lixo e a qualquer
ponto de descarte de alimentos, incluindo aqueles nas proximidades da escola.

Dificuldade de aprendizado

Existe ampla gama de habilidades na SPW. Embora a maioria dos individuos
com a sindrome apresente deficiéncia de leve a moderada na aprendizagem,
uma minoria significativa tem habilidades cognitivas que se aproximam da
média dos estudantes comuns. No outro extremo, alguns podem ter graves
dificuldades.




Muitas pessoas com a sindrome conseguem ler relativamente bem quando ter-
minam a escola primaria, mas ainda podem ter dificuldade com a matematica, e,
como diversos outros jovens, aqueles com SPW se beneficiam enormemente de
lembretes visuais e alertas sobre atividades. O processamento das informagdes
nessas pessoas pode ser um pouco mais lento, e elas talvez precisem de mais
tempo para entender o que vocé disse, sendo necessario demonstrar por meio
de gestos.

Diversos alunos com SPW gostam de trabalho criativo, embora alguns mostrem
caracteristicas do transtorno do espectro do autismo, como querer executar as
tarefas de uma determinada maneira, ter um comportamento repetitivo ou a falta
de habilidades sociais. Isso pode estar relacionado com o desenvolvimento so-
cial e emocional imaturo, em vez de autismo verdadeiro, mas, se houver alguma
suspeita, deve-se buscar orientacdo profissional.

Desenvolvimento social e emocional imaturo

Individuos com SPW parecem mais desenvolvidos social e emocionalmente do
que, de fato, 0 sdo. A medida que seus pares amadurecem, aqueles com SPW
tenderdo a manter interesses e preferéncias infantis, e ndo terdo a maturidade
dos colegas da mesma idade. Como fica mais dificil cultivar e manter amizades,
é fundamental contar com o apoio da equipe de educadores. Considere a parti-
cipacao de seu aluno em grupos de atividades direcionadas aos relacionamen-
tos sociais.

Comunicar-se adequadamente pode ser dificil para quem tem SPW. Talvez seja
necessario que vocé utilize um tipo de comunicagdo bem simples durante toda
a vida escolar desse aluno. E fundamental verificar se ele realmente entendeu
0 que vocé falou, pois, muitas vezes, ele pode dizer que entendeu quando na
verdade ndo houve compreenséo.

O questionamento repetitivo, ou perseveracgéo, é frequentemente um estagio
pelo qual muitas criangas pequenas passam, mas aquelas com SPW provavel-
mente continuardo fazendo isso. O desenvolvimento social € emocional imaturo
também afetara a capacidade dos alunos de lidar com situagdes dificeis, e sua
reacdo pode ser a mesma de alguém bem mais jovem.

Pessoas com SPW se desenvolverdo mais lentamente do que seus pares, 0
que podera resultar em dificuldades para o aluno. Além disso, isso pode leva-las
a serem mais suscetiveis a pressao de colegas ou ao bullying. A equipe de edu-
cadores deve ter consciéncia de que, para o individuo com SPW, pode ser dificil
reconhecer uma situagéo de bullying.

E importante lembrar que toda pessoa com SPW sera afetada em algum grau
pela imaturidade do desenvolvimento social e emocional, independentemente
de haver ou ndo dificuldade de aprendizagem.




Comportamento

Nem toda pessoa com SPW exibira os comportamentos listados a seguir,
no entanto, € importante entender que esses comportamentos nao sao
aprendidos, e que o0 aluno néo esta sendo desobediente. Embora rara-
mente seja apresentada como tal, a expressdo de um comportamento é
uma forma de comunicagdo. As mais comuns incluem:

* Explosdes emocionais e de raiva, que podem se tornar um
desafio;

* Comportamento obsessivo. Pode estar direcionado a pessoas;
quem tem SPW pode facilmente se tornar obcecado por al-
guém, mas também por objetos ou alimentos;

e Comportamento manipulador, com a utilizagao de recursos
como inventar e contar histdrias. E importante trabalhar em
estreita colaboragao com os pais a fim de verificar se o aluno
apresenta este comportamento e, se o fizer, avaliar sempre o
que ele tem a dizer;

¢ Rigidez de pensamento, “preto no branco”. Significa que a
crianga com SPW pode ter dificuldade em processar instrugoes
ou mudar a atenc¢édo de um assunto para outro. Uma vez que
um fato ou um ritual é aprendido, pode ser dificil para o aluno
desaprendé-lo ou perceber que ele nem sempre se aplica a
determinada situagéo;

* Autoescoriagdo da pele (skin picking) € um comportamento
conhecido e dificil de controlar. Pode advir de tédio, ansiedade
ou simplesmente porque ha uma superficie aspera ou protu-
berante na pele. E improvavel que o aluno sinta dor ao cutucar
a pele e, embora a colocagéo de band aids e esparadrapos
ajude, isso néo coibe o ato;

e Como a maioria das pessoas, quem tem SPW se comporta
bem quando espera recompensas por concluir tarefas ou
melhorar um comportamento. Adesivos com carinhas sorriden-
tes ou um quadro com estrelinhas funcionam bastante, e dar
responsabilidade a um aluno com SPW é algo muito apreciado
por quem tem essa sindrome. JAMAIS utilize comida como
recompensal




Problemas comportamentais

Quase todas as criangas com SPW apresentam comportamentos que podem trazer
desafios para si proprias e para aqueles com quem elas se relacionam. No entanto,
isso varia consideravelmente entre individuos, e € importante lembrar que esses
comportamentos fazem parte da sindrome e tém causas subjacentes claras:

* Sentimentos provocados pela fome insaciavel podem ser angustian-
tes e levar a mudancgas de comportamento.

* Muitos jovens e adultos também apresentam dificuldades emocionais
e de aprendizado especificas que podem afetar o comportamento. Es-
tas podem ficar evidentes mesmo quando o aluno demonstra um nivel
intelectual relativamente elevado e incluem dificuldades no processa-
mento da informagéo falada, bem como disturbios de fala e linguagem
que podem gerar frustracéo tanto para o aluno como para o ouvinte.

® |ndividuos com SPW podem passar da felicidade a raiva ou a tristeza
muito rapidamente e isso pode ser desencadeado por eventos triviais,
como mudanga na temperatura do ambiente, aumento dos niveis de
ruido ou alteragéo na rotina alimentar. Outros fatores incluem ambien-
te cadtico, conflitos de opinido entre os que trabalham com o aluno e
atitudes negativas ou hostilidade (oculta ou ébvia) por parte da equipe.
Este aluno é bastante sensivel a tons de voz e linguagens corporais.

e E possivel que o cansaco seja um problema para este aluno, que
pode atuar melhor se uns minutos de cochilo forem incorporados a
sua rotina escolar. Um cantinho tranquilo na escola funciona bem
para esse proposito.

Quase todos os problemas comportamentais descritos aqui séo causados pela
disfungao no hipotalamo, ndo por vontade ou birra do aluno com SPW.

O QUE PODE TER EFEITO
NEGATIVO NA PESSOA COM SPW

As vezes, é possivel evitar uma crise antes que ela comece, principalmente se
vocé conhece bem o que desencadeia isso ou como a linguagem corporal do
seu aluno pode mudar quando a explosao esta prestes a acontecer. As atitudes
de outras pessoas também s&o muito importantes e, provavelmente, podem ter
efeito negativo em um aluno com SPW:

e Atitudes ou tons de voz agressivos

¢ Uma abordagem de confronto

e Simpatia excessiva — isso pode ser percebido como recompensa
* Antipatia pelo aluno, ou tentar falar com ele demais

® Conflito com outro membro da equipe — isso é particularmente
importante quando se trata de regras e expectativas

® Uso de linguagem negativa como um meio de tentar impedir
que o aluno faca algo



O QUE PODE TER EFEITO
POSITIVO NA PESSOA COM SPW

e Atitude firme, mas carinhosa

e Capacidade dos funcionarios de manter o senso de humor — embora
possa ser dificil guando confrontados com um comportamento desa-
fiador, isso faz enorme diferenca

e Capacidade de dar orientacbes e limites claros e, 0 mais importante,
ser capaz de cumpri-los

* Elogios e énfase nos aspectos positivos do aluno — graficos visuais
funcionam bem

® Uso de linguagem positiva como forma de mostrar ao aluno como
fazer algo corretamente

SE UMA CRISE OCORRER

Certifique-se de que vocé tenha um plano e de que toda a equipe saiba
como coloca-lo em pratica.

As seguintes diretrizes séo recomendadas:
* Remova 0 aluno ou o publico da situagéo, se necessario
* Tome medidas para garantir a sua segurancga e a de outras pessoas

* Figue muito calmo, fale suavemente e 0 minimo possivel — evite
contato visual

® Se possivel, traga outra pessoa para assumir a

situacdo se vocé for o objeto do problema
* Nao tente raciocinar ou argumentar, mesmo ' P \‘

que a crianga esteja errada. Isso ndo so
prolongara a crise como fard com que ela
aumente

e Apesar de dificil, ndo ceda as exigén-
cias dela — se vocé ceder, ela podera
entender que as explosdes darédo o
que ela quer

® Tente distragdo e humor novamente,
e faca o seu melhor para ignorar o
comportamento associado ao dese-
quilibrio

® Permita que o aluno se acalme em um
lugar tranquilo e fale sobre isso no final do

turno. No entanto, ndo espere que ele seja
capaz de dizer exatamente o que causou a

crise ﬁ a J “




TRANSTORNO OBSESSIVO-COMPULSIVO

Como o aluno com SPW pode se apegar facilmente a um membro da equipe, se
possivel, faga com que varias pessoas trabalhem com ele e o informe sobre isso
com antecedéncia. Essa estratégia funciona bem quando um dos funcionarios
fica doente ou sai de férias.

Tente canalizar o comportamento de seu aluno para oportunidades de aprendi-
zado, como um assunto que ele possa achar interessante.

Apoie 0 aluno na hora de passar para a proxima atividade, implementando as
mesmas estratégias usadas em pessoas com autismo.

DIFICULDADE DE TROCAR DE ATIVIDADES
E DE ADAPTACAO AS MUDANCAS

Por causa da natureza da SPW, a dificuldade em se adaptar as mudancas na
rotina pode ser um problema. No entanto, as seguintes estratégias séo uteis
quando isso ocorrer:

* Tente evitar possiveis mudancas e prepare seu aluno com antecedén-
cia se elas forem inevitaveis

® Se houver necessidade de mudar de sala de aula, isso sera desafiador e
confuso para o aluno com SPW. E importante garantir que o apoio neces-
sario a ele seja fornecido por um membro da equipe ou por amigos

® QOs avisos de tempo de duragéo das tarefas ajudam na transicéo de-
las. Isso dara ao aluno um momento para se preparar e pensar sobre
0 que precisa fazer

® Pistas visuais também podem ser uteis, principalmente para explorar
os ambientes da escola. Um mapa simples, mostrando caminhos
claros para cada sala de aula, pode ajudar a diminuir a ansiedade. O
uso de fotografias facilita a localizagao.

PROVAS E AVALIACOES

E importante considerar as informagdes a seguir & medida que o aluno se apro-
xima dos testes, para garantir que ele receba a atengéo necessaria a fim de
atender as suas demandas.

* Pode haver necessidade de procedimentos de avaliagéo diferen-
ciados, como um portfélio de trabalho

® Podem ser necessarios tempos de prova prolon-
gados para permitir que o aluno consiga processar
informacdes



® Asinstrugdes do teste podem precisar ser explicadas com clareza e
simplicidade ao aluno por um membro da equipe de apoio

* Indicagdes visuais também podem ser uteis na explicagao de instru-
¢oes e restricdes de tempo

Todo esforgo deve ser feito a fim de garantir que o aluno com SPW receba as
mesmas oportunidades que os estudantes que nao tém deficiéncia. Saiba que,
se 0 aluno estiver se sentindo pressionado, ele podera apresentar comporta-
mentos desafiadores.

DESENVOLVIMENTO SEXUAL IMATURO

Individuos com SPW geralmente tém desenvolvimento sexual incompleto. Os
meninos podem ter sido submetidos a cirurgia para testiculos que néo des-
ceram (criptorquidia), e tanto meninos quanto meninas podem néo entrar na
puberdade. E fundamental que o corpo docente seja informado de que algumas
pessoas com SPW iniciam a puberdade muito cedo ou muito tarde, outras nao
entram na puberdade sem antes receber terapia hormonal e nem todas séo
capazes de gerar filhos. Também € importante saber que, quando associado ao
desenvolvimento emocional e social imaturo, o desenvolvimento sexual imaturo
pode levar a pessoa com SPW a um comportamento inadequado, mas com uma
compreensao muito limitada do motivo pelo qual ele é inadequado. Como ocorre
com qualquer outro jovem adulto, seu aluno pode demonstrar interesse em ter
um relacionamento e precisara de apoio com relagéo a isso.

<

INFORMAGOES MEDICAS PARA A ESCOLA

E vital que estas informagdes sejam compartilhadas com todos os funcionarios
da escola, para que fiquem cientes dos seguintes riscos:

Muitos individuos com SPW tém alto limiar de dor. Portanto, € muito importante
que eles sejam examinados minuciosamente se sofrerem uma queda ou se es-
tiverem se queixando de algum desconforto. Alguns individuos também podem
ter diarreia ou constipacao intestinal sem reclamar de dor. Chame o responséavel
imediatamente nessas situagdes.

Uma caracteristica comum na SPW é a auséncia do reflexo de vomito,
causada pelo baixo tbnus muscular, o que pode mascarar o fato de

0 aluno com SPW estar gravemente doente. E importante saber dos
pais se 0 aluno ja teve um historico de vomitos. Se ele vomitar en-
quanto estiver sob os seus cuidados, os pais devem ser informados o
mais rapidamente possivel.

Alguns individuos com SPW tém uma temperatura corporal ligeira-
mente abaixo do normal. E fundamental saber qual é a temperatura
habitual desse aluno e ter um registro dessa informacao. Se ela for
menor que o normal, um pequeno aumento na temperatura média
equivale a uma temperatura alta em outra crianga. Seu aluno também
pode ter dificuldades em distinguir se esta com muito calor ou com
muito frio.




Contusdes faceis sdo outra caracteristica comum da SPW. Por conta do alto
limiar de dor, seu aluno pode nao ser capaz de dizer como 0 hematoma surgiu, e
esse € outro motivo para manter um registro de quedas ou empurrdes.

INFORMAGOES QUE VOCE PRECISA OBTER
DOS PAIS ANTES DO INiCIO DO ANO LETIVO

Toda pessoa com SPW tera habilidades variaveis, e é importante obter o maxi-
mo de informagdes dos pais e/ou cuidador de seu aluno antes de ele ingressar
na escola. Estas incluem:

e O aluno tem alguma dificuldade com habilidades motoras finas? Ele
€ capaz de segurar equipamentos de escrita e pintura?

e Como é a dieta dele? Tem alguma restricdo alimentar? O que exata-
mente ele pode comer no lanche e no almogo? Quanto mais informa-
¢des vocé obtiver sobre alimentagao, melhor.

e Existem outras dificuldades fisicas, como escoliose (curvatura acen-
tuada da coluna), ou problemas de viséo e audi¢éo?

® Quais palavras ou ag¢des podem desencadear um comportamento
dificil? Como evitar?

e Com que frequéncia o aluno vai ao médico?
e Como os pais sentem que a SPW afeta o seu filho?

As informagdes apresentadas aqui sdo uma visdo geral, e os sintomas da SPW
podem variar consideravelmente. Portanto, é importante saber a opinido dos
pais quanto aos comprometimentos do filho.

MAIS INFORMAGOES

Esperamos que vocé tenha achado este documento Util e agradecemos
a sua opinido se perceber que ele pode ser melhorado.

Para mais informagdes, visite o site ou entre em contato conosco por e-mail.

Associagao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi (SPW Brasil)

Av. Presidente Wilson, 231, Sala 1.401 — Centro
Rio de Janeiro — RJ — CEP: 20.030-021
E-mail: info@spwbrasil.com.br

www.spwbrasil.com.br

. "'rll 0'rI



