Informacades sobre a
Sindrome de Prader-Willi

para a equipe de profissionais \ V J S
da Educacdo Infantil % &

INTRODUCAO

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é um complexo disturbio do desenvolvimen-
to que resulta de um defeito do cromossomo 15. Ela causa o0 mau funciona-
mento de uma regiéo do cérebro denominada hipotalamo, que controla o apeti-
te, a temperatura corporal e as emogdes, entre outros.

A SPW ¢é caracterizada por:

* Hipotonia (baixo tbnus muscular)

* Hipogonadismo (6rgaos sexuais subdesenvolvidos)
¢ Hiperfagia (fome insaciavel)

¢ Comprometimento cognitivo

¢ Comportamentos desafiadores

Os profissionais da saude que podem estar envolvidos no cuidado
dessa crianga incluem:

¢ Cirurgido ortopédico * Nutricionista

¢ Endocrinologista pediatrico Oftalmologista

¢ Fisioterapeuta * Ortesista
* Fonoterapeuta * Ortoptista
¢ Geneticista * Pediatra

¢ Terapeuta ocupacional




O QUE HA DE ESPECIAL NESSA CRIANGA?

A maioria das criangas com SPW tende a ser afetuosa e amigavel. S&o crian-
¢as que respondem bem a situagdes engragadas e ao bom humor, muitas ve-
zes sendo capazes de fazer os outros rirem. Embora possam ter algum nivel
de deficiéncia intelectual, frequentemente elas demonstram boas habilidades
em trabalhos criativos e quebra-cabegas. Apesar de poderem ter uma lingua-
gem limitada, & provavel que sejam socialmente conscientes e que gostem da
companhia de outras criangas e adultos.

O QUE ESPERAR DESSA CRIANCA
E COMO VOCE PODE AJUDA-LA

A habilidade de caminhar geralmente é desenvolvida mais tarde nas criancas
com SPW do que esperariamos ver em criangas sem a sindrome. Isso varia
de crianga para crianga, mas, em geral esse marco ocorre entre os 18 meses
e 0s 3 anos de idade. A média de idade para se sentarem sem ajuda é de 12
meses, porém, novamente isso pode variar de uma crianga para outra.

Embora nem todas as criangas com SPW tenham dificuldades na area de
fala e linguagem, o desenvolvimento tardio da fala € comum. O vocabulério
pode ser bastante limitado e a crianga podera se ater a determinados tdpicos,
dizendo ou fazendo a mesma pergunta repetidas vezes. A crianga pre-

_ cisara de fonoterapia, embora também possa ser (til desenvolver
W cstratégias para ajuda-la a expressar suas necessidades. Isso
deve ser feito com a ajuda de sinais ou com o uso de imagens,
simbolos ou agdes.

O treinamento para uso do banheiro pode ser demorado e

dificil, e & importante que vocé ndo pressuponha que a crianga
- seja capaz de usar o banheiro de forma independente. Se ela ja
------- _ estiver desfraldada, é provavel que ainda necessite de apoio nos

............. cuidados e higiene pessoais.

..................... 4 Embora alguns bebés com SPW tenham sido alimentados através

................... de sonda por causa do baixo tonus muscular, mais tarde, por volta dos 2
................... aos 7 anos de idade, as criangas desenvolvem grande interesse por comida.
: Isso pode se manifestar por meio de um comportamento de busca por alimen-

tos, do consumo de alimentos sem autorizagao ou de uma preocupagao ex-
cessiva com comida. Muitas criangas com SPW gostam de falar sobre comida

e precisam se sentir seguras em relagao as refeicdes e seus horarios.




Hipotonia, ou baixo tdnus muscular, esta presente em todas as criangas com
SPW. E importante que elas fagam atividades que se concentrem nas habili-
dades motoras grossas, pois estas ajudam a estabilizar os musculos do core
e a melhorar o tdnus muscular. Se vocé puder incorporar atividades fisicas na
rotina diaria dessa crianga, isso sera muito Util na manutengéo do bom peso
corporal e no aumento do ténus muscular. Pode ser uma simples sesséo de
‘levantar-se e remexer o corpo” ou simplesmente brincar. Esteja ciente de que
essa crianga pode necessitar de equipamento especial, como um andador ou
assento ergondmico.

Antes que a crianga seja admitida na creche, é importante que vocé obtenha
informagdes dos pais ou cuidadores a respeito das necessidades dela. Algu-
mas perguntas que devem ser feitas:

¢ Acrianga consegue se sentar e ficar de pé? Faz uso de algum
equipamento especial?

¢ Ela faz fisioterapia?

* Acrianga engatinha ou anda?

¢ Consegue pegar objetos?

¢ Tem dificuldade de fala, viséo ou audigao?

¢ Possui restricdo alimentar ou segue uma dieta especifica?

* Quais terapias/tratamentos essa crianga faz? (Consiga os telefones
desses profissionais)

¢ Acrianga consegue tolerar o toque, diferentes texturas nas maos,
ruido etc.?




Aconselhamos também que vocé peca aos pais/cuidadores que descrevam
como a SPW afeta seu filho. Isso vai dar a eles a oportunidade de expressar
suas preocupagdes e vai ajudar vocé na criagdo de uma imagem de como
essa crianga funciona no dia a dia.

Na sua escolinha, pode haver algumas rotinas inadequadas para uma crianga
com SPW, como lanchinhos ou almogos self-service. Uma crianga com SPW
nao deve ter acesso ilimitado aos alimentos, pois essa disponibilidade a dei-
xara ansiosa e sem aten¢&o para outras atividades. Sugerimos que a comida
s0 esteja disponivel em horarios fixos e oferecida em porgdes. Idealmente, os
lanches devem ser compostos de frutas ou legumes ou outras opgdes pouco
caloricas. Se vocé nao tem certeza do tamanho das por¢des ou de que tipo de
alimento ofertar, pergunte aos pais. Sempre que possivel, a crianga deve ser
supervisionada com relagdo aos alimentos a fim de evitar a procura destes e
promover habitos alimentares positivos. Em criangas pequenas com SPW, um
lembrete verbal muitas vezes é suficiente para desencorajar comportamentos
inadequados.

O processo de incluséo de criangas pequenas com SPW é relativamente facil,
pois elas sdo sociaveis e afetuosas por natureza. Como com todas as crian-
cas, vocé deve verificar se as atividades sao apropriadas a sua capacidade e
se as instrugdes foram compreendidas por ela. Pode ser necessario repetir as
instrugdes ou usar sinais para demonstrar a atividade.

Pode ser util ensinar aos outros alunos sobre as necessidades dessa crianga,
com o consentimento dos pais. Isso pode ser feito por meio de historias ou
bonecos. Ao fazer isso, vocé pode reduzir as chances de outras criangas com-
partilharem comida e podera criar um ambiente seguro e acolhedor.
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Um numero crescente de criangas esta recebendo diagndstico duplo de SPW e
autismo. Se a crianga também tem caracteristicas do espectro autista, ela pode
precisar de apoio extra em situacdes sociais e em determinadas brincadeiras.

PREOCUPAGOES MEDICAS ESPECIAIS

Pode haver complicagbes de saude na SPW, de modo que é importante estar
ciente dos sinais de alerta quando algo esta errado. Se seu aluno vomitar, é
imperativo que isso seja levado a sério. Pessoas com SPW raramente vomi-
tam e, se isso ocorrer, pode ser sinal de uma emergéncia médica. Por causa
do alto limiar de dor que elas tém, qualquer queixa de dor ou desconforto deve
representar um alerta. A maioria das criangas com SPW s6 vai reclamar se a
dor estiver muito forte e, mesmo assim, elas podem descrevé-la apenas como
um leve desconforto.

E fundamental que toda a equipe da escolinha saiba que hematomas podem
ocorrer facilmente, mesmo como resultado de uma batida ou encontrao

entre criangas. Pessoas com SPW também nao controlam bem a temperatura
corporal, de modo que a crianga talvez precise de orientagao extra na hora
de se vestir.

Algumas criangas com SPW tém mania de cutucar a pele, o que geralmente
é um sinal de ansiedade. Esse habito deve ser monitorado cuidadosamente
para evitar infecgdes e feridas.

A saliva pegajosa também é comum nas criangas com SPW, e beber muito
liquido pode ajudar a diminuir crostas de saliva ao redor da boca, bem como
facilitar a degluti¢éo.

A escoliose € um problema comum na SPW. Ela pode ser leve, exigindo
pouco ou nenhum tratamento ou, quando mais grave, pode exigir 0 uso
de ortese ou cirurgia. Se a crianga esta usando colete, é importante que

as costas sejam mantidas t&o retas quanto possivel o tempo todo.




