Associacao Brasileira da
Sindrome de Prader-Willi

Alegacoes de Maus-tratos e/ou Negligéncia na Pessoa com a Sindrome de Prader-Willi
Por Barb Dorn R.N., B.S.N., e Kate Beaver, M.S.W., Conselheiros de Intervencdo em Crises da Associacdo Americana
da Sindrome de Prader-Willi (PWSA/USA)

Como consequéncia de algumas caracteristicas peculiares da Sindrome de Prader-Willi (SPW), pais e cuidadores de
pessoas com SPW correm maior risco de sofrer acusacdes de maus-tratos infantis. A seguranca e o bem-estar da
crianca ou do adulto com a sindrome sempre sera prioridade. Todos os relatos ou suspeitas de maus-tratos ou
negligéncia devem ser avaliados por um profissional do servico social, no entanto é fundamental que a pessoa que
vai investigar tome conhecimento dos sinais e dos comportamentos presentes em muitos individuos com SPW. As
informacgdes a seguir podem ajudar o profissional durante o processo de investigacao.

Feridas/Autoescoriacdo da Pele (skin picking) — E comum ver feridas abertas em muitas partes do corpo de uma
pessoa com SPW. Essas feridas geralmente resultam do grave habito de autoescoriar a pele (escoriagcdo psicogénica)
aliado a uma maior resisténcia a dor que, em individuos ndo afetados pela sindrome, levaria a cessacdo do habito.
Muitas pessoas com SPW “cutucam” picadas de insetos, espinhas e outras lesdes cutaneas. E possivel ver unhas que
foram roidas bem curtas e cuticulas com crostas e cicatrizes. Para muitos individuos com SPW, é comum escoriar
orificios do corpo: nariz, anus e vagina. Em alguns casos, pessoas com SPW podem autoescoriar algumas partes da
pele sem qualquer motivo aparente. Essas feridas podem ser confundidas com queimaduras de cigarro. Muitos pais
e cuidadores ja foram acusados de maus-tratos. No entanto, investigacGes minuciosas revelaram que a maioria deles
é inocente.

Hematomas — Pessoas com SPW tém hematomas com facilidade. A causa exata disso ndo esta clara. Exames de
sangue comuns que medem a capacidade de coagula¢do do sangue dao resultado normal. Nao é raro ver grande
guantidade de edemas, além de numerosos, e as vezes grandes, hematomas depois de um pequeno trauma. Na
maioria dos casos, um exame cuidadoso revelara que o padrdao de hematomas é claramente diferente do
encontrado nos casos tipicos de maus-tratos infantis e, portanto, ambos devem ser distinguidos um do outro.

Seguranca Alimentar: Fechaduras, Alarmes e Restricdo de Comida — O hipotalamo das pessoas com SPW nao
funciona corretamente. O centro de controle do apetite esta localizado nesta drea. Quando uma pessoa com a
sindrome come um alimento, a mensagem de saciedade nunca chega ao seu cérebro. A pessoa esta sempre com
fome e motivada a procurar comida. Esses individuos exigem uma estrutura de vigilancia do ambiente em torno dos
alimentos a fim de evitar o acesso livre a eles, para que seu estdbmago ndo se rompa, ou que comam até engasgar e
morrer. Pais e cuidadores devem usar cadeados e/ou alarmes a fim de manter seu filho em seguranca, longe da
comida. Além disso, pessoas com a sindrome podem ganhar peso muito facilmente, portanto necessitam de uma
dieta com poucas calorias. Embora essas medidas pare¢am radicais, o comportamento de busca de alimentos em
muitos individuos é tdo forte que este tipo de controle pode salvar vidas.

Declaracoes de Maus-tratos ou Negligéncia pela Prépria Pessoa com SPW — Muitos individuos com SPW farao
guase tudo para tentar obter comida. Alguns acusam falsamente seus pais e cuidadores de machuca-los ou de
negar-lhes alimento com a esperanca de que consigam o que comer. Muitas vezes, ndao sabemos exatamente por
gue eles fazem essas alegacGes. Muitos sentem raiva por terem de conviver com esse disturbio e podem direcionar o
ddio e a frustragdo para aqueles que os amam e cuidam. Todos desejamos que criangas e adultos com Sindrome de
Prader-Willi sintam-se e estejam seguros. Também enfatizamos que pais e cuidadores acusados de possiveis maus-
-tratos ou negligéncia precisam ter a oportunidade justa de receber uma avaliagdo completa de seu trabalho junto a
pessoa com SPW feita por um profissional que compreenda claramente as questdes e os desafios da sindrome.

Para mais informac0es sobre o tema, visite 0 nosso site (www.spwbrasil.com.br). Em caso de ajuda ou orientacdo de
emergeéncia, entre em contato pelo e-mail sos@spwbrasil.com.br.
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