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FOR FAMILIES WITH PWS

Guia para: Sindrome de Prader-Willi e o Dever de cuidar

Quando vocé tem um filho ou filha com Sindrome de Prader-Willi (SPW) que continua morando na
casa da familia, seus deveres parentais ndo diminuem a medida que sua pessoa com SPW progride
através dos diferentes estagios da vida. Isso pode ser muito cansativo e impactar vocé e toda a sua
familia. Cuidar de um adulto com SPW significa que vocé raramente tem tempo para relaxar e sentir
gue esta tudo bem. As pessoas com deficiéncia fazem parte da sociedade tanto quanto qualquer
outra pessoa e vocés, como pais ou familiares, tém o direito de esperar e advogar para que suas
necessidades sejam atendidas. Isso significa procurar o melhor local de trabalho possivel, descanso ou
assisténcia diurna para seu familiar. Uma grande dificuldade para a maioria dos provedores de
servicos é que sua vontade de promover a independéncia de individuos geralmente inclui opcdes
inadequadas para pessoas com SPW, mesmo que a pessoa com SPW tente convencer os que a apdiam
e vice-versa.

O seu adulto com SPW frequenta um servico didrio ou programa de trabalho? O servico diario ou o
programa de trabalho fornece supervisdao adequada sobre os alimentos, para ajudar no controle de
peso e na ansiedade com relagdo aos alimentos? O servico diario oferece uma oportunidade para sua
pessoa com SPW ser ativa e envolvida em atividades de motivac¢do sensorial durante o dia? Eles
apoiam a necessidade de assisténcia de seu filho ou filha em atividades da vida diaria, monitorando ou
ajudando-os no banheiro? Eles facilitam encontros sociais bem-sucedidos e intervém efetivamente
com conflitos? Vocé ja foi informado de que sua pessoa com SPW ndo pode comparecer a um servico
diario, servico de descanso ou programa de trabalho devido a um comportamento dificil?

O dever de cuidar neste artigo refere-se ao dever de cuidar dos Pais (que nunca pdra!) e o Dever de
Cuidar daqueles responsaveis por seu filho ou filha com SPW quando estdo longe da casa da familia.
Dever de Cuidar significa assumir a responsabilidade de agir no melhor interesse da pessoa com SPW.
Isso s6 pode ser feito respeitando a pessoa com SPW como individuo e conhecendo e compreendendo
os meandros da sindrome. Para manter uma pessoa com SPW segura e saudavel, a independéncia e a
autonomia precisam ser nutridas com o uso das praticas restritivas necessarias. Isso geralmente pode

P50

INTERNATIONAL
PRADER-WILLI SYNDROME
ORGANISATION

Famcare é um projeto da IPWSO
http://www.ipwso.org




Organizacao Internacional da Sindrome de Prader-Willi
IPWSO

am
CAre:.

ser conseguido fornecendo escolha apropriada, regras consistentes e companheirismo para a pessoa
com SPW. Permitir tempo para preparar uma pessoa para uma nova situacdo, sentar-se em siléncio e
conversar com ela sobre o que pode estar incomodando-a, e encorajar amizade e humor respeitosos
guando for necessaria firmeza, sdo estratégias que podem ajudar no gerenciamento de pessoas
altamente ansiosas, como aqueles com SPW. Acordos adquiridos, em vez de demandas autorizadas,
sdo a chave do sucesso ao trabalhar com pessoas com SPW.

Um pai escreve:

Para mim, esta foi uma época de loucura. O melhor conselho que posso dar a qualquer pai/mae que
cuida de um adulto com SPW é buscar informacg&es sobre seu sistema legal e a sua capacidade, como
pai ou membro da familia de,

legalmente, tomar decisGes pela salide e bem-estar de sua pessoa adulta com SPW. Esse status

garante que seu consentimento DEVE ser dado sobre qualquer alteracdo no bem-estar ou

"propriedade”, incluindo dinheiro. Isso também permite que vocé instrua as pessoas que cuidam de seu

filho ou filha, seja no ambiente de trabalho, programa didrio ou ambiente de atendimento sobre

estratégias de gerenciamento (como trancar a comida ou o fato de que a pessoa com SPW deve estar
acompanhada por outro adulto ) Seu filho ou filha ndo podera receber ou usar dinheiro sem a sua
permissdo. Essas instrucdes podem ser finais e legais na maioria dos paises. Se vocé nao tiver esse
amparo legal onde vive, pode ser necessaria uma carta do seu médico informando que seu filho adulto

tem um disturbio genético que os leva a procurar comida.

Embora a obtencdo de autoridade legal para tomar decisGes possa ser necessdria em alguns casos,
vocé deve estar atento ao risco de 'desempoderamento cronico’, a circunstancia que surge quando
um tutor legal remove a capacidade do individuo de exercer a escolha e o controle sobre suas vidas.
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Todas as decisdes tomadas em seu nome devem, portanto, basear-se no principio da "pratica menos
restritiva".

A maioria das pessoas ndo conhece o SPW ou realmente ndo entende por que uma pessoa com SPW
procura comida, fica ansiosa ou mostra um comportamento dificil associado a comida ou mudanca.
Muitas pessoas com SPW tentardo convencé-lo de que podem gerenciar suas proprias vidas. Eles
podem insistir verbalmente ou fisicamente, para que possam socializar independentemente, gastar
seu dinheiro com o que escolherem e fazer o que quiserem. Isso pode criar uma situacao dificil para
os provedores de servigos. Como pais ou familiares responsdveis por alguém com SPW, é seu direito e
responsabilidade informar outras pessoas sobre as necessidades de seu filho ou filha. E importante
ajudar outras pessoas a entenderem a SPW através do uso de informacgGes baseadas em evidéncias.
N3o se deixe intimidar ou envergonhar pelas pessoas que dizem "tudo bem", "ndo se preocupe!" Isso
significa que eles ndo estdo ouvindo vocé ou levando suas preocupacgées a sério. Ndo permita que as
pessoas facam vocé se sentir como se estivesse interferindo no trabalho delas. Vocé esta alertando-as

sobre as necessidades de seu filho ou filha com o SPW.

Se for planejado que seu filho ou filha passem algum tempo sob os cuidados de outra pessoa, é
aconselhdvel que todos se encontrem para discutir o que é esperado da pessoa com SPW, quais sdo as
responsabilidades dos cuidadores e o que acontecera se as coisas derem errado. E essencial ter um
plano de backup que, inicialmente, exija que os pais estejam disponiveis para buscar seu filho ou filha,
em caso de situagao dificil. Se espera que, com experiéncia e conhecimento, os pais poderao contar
com os prestadores de servicos para trabalhar positivamente com ele ou ela, usando estratégias de
gerenciamento apropriadas. Pode ser necessdrio se reunir regularmente com os prestadores de
servicos, pois tudo o que vocé faz nesta fase da vida de seu membro da familia precisa ser
cuidadosamente planejado. Fornecer aos prestadores de servicos um conjunto de instrucdes nas quais
eles podem trabalhar sera muito Util para eles. Forneca informacdes sobre o SPW, como as pessoas
com SPW pensam e como elas respondem ou reagem a diferentes situacdes e abordagens. Certifique-
se de fornecer recursos como: O folheto "Alertas médicos" da IPWSO, planos de backup e nimeros de
contato de emergéncia para qualquer individuo ou provedor de servicos que trabalhe com seu filho
ou filha.

Este artigo é para ajuda-lo a obter ou estabelecer o suporte adequado para sua pessoa com SPW,
fornecendo as pessoas que trabalham com seu membro da familia com SPW, informac¢Ges baseadas
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em pesquisa e experiéncia para apoiar suas solicitacoes.

SPW é um disturbio genético com o qual uma crianga nasce. Isso ndo ocorre devido a algo que a mae
ou o pai da crianca fez ou ndo fez. O comportamento de alguém com SPW ndo resulta por causa das
habilidades precarias dos pais. Pessoas com SPW tém uma deficiéncia intelectual e uma maneira de
pensar alterada. SGo emocionais, geralmente ansiosas e reativas e podem exibir um comportamento
dificil, perturbador e embaracoso. Estdo preocupadas com a comida e ndo podem parar de comer
guando a comida esta disponivel. Essas caracteristicas estdo relacionadas a falta de material genético.
Pessoas com SPW reagem negativamente a criticas e menosprezo, mas reagem positivamente a
elogios e respeito. Pessoas com SPW devem ter uma ingestdo limitada de alimentos e bebidas se
qguiserem viver uma vida saudavel. Cada caloria / quilojoule conta, especialmente quando eles
precisam apenas de 60 a 80% da energia requerida pela maioria das pessoas.

Para ajudar as pessoas com SPW a atingir seu potencial, a
gravidade de suas caracteristicas deve ser reconhecida. O
impacto das caracteristicas do SPW na capacidade e nas
necessidades da pessoa determina o nivel de suporte
necessario. Aqueles que trabalham com eles em qualquer
capacidade tém o Dever de Cuidar para respeita-los e
gerencia-los de acordo com suas habilidades e limitacGes.

A maioria das pessoas com SPW tenta fazer o melhor para

Fora de sua casa e longe dos seus cuidados,
seu filho ou filha pode tentar tirar proveito
de um supervisor ou da situacdo. Pode até
ndo haver supervisor disponivel. Isso pode
terminar mal e ter resultados desastrosos se
o cuidador ou supervisor ndo tiver o melhor
conhecimento possivel relacionado ao seu
filho ou filha e a SPW.

agradar a familia, amigos e outras pessoas em sua vida, mas geralmente é dificil para eles. As
situacGes de crise ocorrem quando as expectativas sdo muito altas e o apoio fornecido ndo é
suficiente para atender as suas necessidades ou questdes sensiveis ndo sdo reconhecidas e tratadas -
como a ansiedade causada por alimentos visiveis ou acessiveis no local de trabalho.

Pessoas com SPW pensam de maneira diferente!

E necessério que se fale com eles gentilmente, mas com confianga, usando menos palavras e
orientacdes simples. Eles respondem mal a gritos, discurso rapido ou longas conversas e orientagdes.
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Solicitar sua assisténcia e dar-lhes "responsabilidade" apelara ao desejo de agradar e ajudard a
desenvolver a autoconfianga.

Lembre-se, as pessoas com SPW sdo pensadoras concretas. Promessas ou sugestdes que podem ser
percebidas como promessas devem ser factiveis e realistas, sem espago para "mensagens
subjacentes" ou insinuagdo. Pessoas com SPW s3o ansiosas e sensiveis e podem facilmente entender
mal ou interpretar mal uma conversa complicada. As pessoas que trabalham com eles precisam
significar tudo o que dizem! O humor e a piada devem ser mantidos em termos simples até que sejam
bem conhecidos dos que trabalham com eles.

Expligue aos outros que as pessoas com SPW ficam paralisadas ao tentar concluir tarefas com varias
etapas. Portanto, eles parecem ser lentos ou teimosos, quando solicitados a se apressarem para
concluir e realizar atividades/tarefas. Peca que as tarefas com vdrias etapas sejam explicadas em
etapas simples e individuais ou com histérias ilustradas.

Ajudar outras pessoas a entender o que é a SPW ird ajuda-los a trabalhar apropriadamente com sua
pessoa com o SPW, que acabara por responder bem e se tornar mais aceito pela comunidade. "A
estrada para o sucesso estd sempre em construgdo”.

Um pai escreve:

Muitas vezes, os cuidadores ou supervisores ndio sdo bons em dar instru¢ées ao nosso filho ou filha. Eles podem,
por serem mais jovens que nosso filho ou filha, se sentirem pouco a vontade para exercer sua influéncia. Eles
também podem tentar incentivar nosso filho ou filha a ser "independente"! Independéncia tipica ndo é util para
alguém com SPW. E nossa responsabilidade, como pais ou familiares responsdveis, fornecer informagdes para que
eles se sintam o mais confiantes possivel em apoiar nosso filho ou filha em todas as circunstdncias. Caso ndo sejam
as pessoas certas para fazer isso, procure outras pessoas que sejam. Se ndo existir um local de trabalho ou
programa diurno adequado, aproxime-se dos supervisores atuais e pergunte se eles estariam dispostos a aprender
0 que é necessdrio para as pessoas com SPW. Vocé pode encontrar apoio de outros pais na mesma situagdo.

O Dever de Cuidar Vitalicio ¢ um direito de todas as pessoas com SPW!
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Se um provedor de servicos ou empregador estiver disposto a trabalhar com alguém com SPW, eles
deverdo aceitar a responsabilidade de fornecer um ambiente apropriado para eles. Eles sé podem
fazer isso sendo informados e educados sobre a SPW. As informacgdes que vocé fornece as pessoas

gue trabalham com seu filho ou filha com SPW precisam ser precisas e sdo melhores se forem
baseadas na ciéncia e na experiéncia da vida.

Abaixo estdo os enderecos da Web e referéncias de recursos para apoiar suas solicitacbes de Dever de
Cuidar adequado ao PWS.

WWW.IPpWS0.0rg

WWW.PWsa.co.uk

http://www.pwsa.co.uk/assets/files/Website-Update/Employers---best-practice-guidelines--
website.pdf

WWW.PWSausSa.org
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/12/How-a-Person-With-PWS-Thinks-GA-543.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/BeyondTheDiet-Dietician-CR-MA-GA-01.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/Stomach-and-Intestinal-Problems-in-
Personswith-PWS-MA-60.pdf
http://pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/10/Psychiatric-Alert-for-Psychiatrists-MA-21.pdf

http://pwcf.org/wp-content/uploads/sites/18/2015/10/Psychotropic-Medication-Tip-Sheet.pdf

http://praderwilli.com.au/social-scripts/what-are-pws-social-scripts/

http://www.ohchr.org/EN/Issues/Disability/Pages/Disabilitylndex.aspx

P50

INTERNATIONAL
PRADER-WILLI SYNDROME
ORGANISATION

Famcare é um projeto da IPWSO
http://www.ipwso.org



http://www.ipwso.org/
http://www.ipwso.org/
http://www.pwsa.co.uk/
http://www.pwsa.co.uk/
http://www.pwsa.co.uk/assets/files/Website-Update/Employers---best-practice-guidelines---website.pdf
http://www.pwsa.co.uk/assets/files/Website-Update/Employers---best-practice-guidelines---website.pdf
http://www.pwsa.co.uk/assets/files/Website-Update/Employers---best-practice-guidelines---website.pdf
http://www.pwsa.co.uk/assets/files/Website-Update/Employers---best-practice-guidelines---website.pdf
http://www.pwsausa.org/
http://www.pwsausa.org/
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/12/How-a-Person-With-PWS-Thinks-GA-543.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/12/How-a-Person-With-PWS-Thinks-GA-543.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/12/How-a-Person-With-PWS-Thinks-GA-543.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/BeyondTheDiet-Dietician-CR-MA-GA-01.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/BeyondTheDiet-Dietician-CR-MA-GA-01.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/BeyondTheDiet-Dietician-CR-MA-GA-01.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/Stomach-and-Intestinal-Problems-in-Persons-with-PWS-MA-60.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/Stomach-and-Intestinal-Problems-in-Persons-with-PWS-MA-60.pdf
http://www.pwsausa.org/wp-content/uploads/2016/01/Stomach-and-Intestinal-Problems-in-Persons-with-PWS-MA-60.pdf
http://pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/10/Psychiatric-Alert-for-Psychiatrists-MA-21.pdf
http://pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/10/Psychiatric-Alert-for-Psychiatrists-MA-21.pdf
http://pwsausa.org/wp-content/uploads/2015/10/Psychiatric-Alert-for-Psychiatrists-MA-21.pdf
http://pwcf.org/wp-content/uploads/sites/18/2015/10/Psychotropic-Medication-Tip-Sheet.pdf
http://pwcf.org/wp-content/uploads/sites/18/2015/10/Psychotropic-Medication-Tip-Sheet.pdf
http://praderwilli.com.au/social-scripts/what-are-pws-social-scripts/
http://praderwilli.com.au/social-scripts/what-are-pws-social-scripts/
http://praderwilli.com.au/social-scripts/what-are-pws-social-scripts/
http://www.ohchr.org/EN/Issues/Disability/Pages/DisabilityIndex.aspx
http://www.ohchr.org/EN/Issues/Disability/Pages/DisabilityIndex.aspx

