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SINDROME DE PRADER-WILLI

A presenca de um aluno com a Sindrome de Prader-Willi no contexto
escolar exige compreensao, preparagao e trabalho colaborativo.

Muitas vezes, os desafios associados a sindrome podem ser mal
interpretados como comportamentos de oposi¢cao ou falta de motivacéao,
quando na realidade estao relacionados com caracteristicas neurologicas
e genéticas proprias da condigao.

E fundamental que toda a comunidade educativa compreenda que a
crianga com a Sindrome de Prader-Willi necessita de apoio estruturado,
previsibilidade e acompanhamento académico, emocional e social.

A escola desempenha um papel essencial na promocao da autonomia, da
autoestima e da inclusao destas criangas e jovens.

Este guia foi elaborado para apoiar toda a comunidade escolar,
professores, técnicos e auxiliares na compreensao das necessidades dos
alunos com a Sindrome de Prader-Willi, promovendo uma educacéao
inclusiva, segura e adaptada.

O objetivo é fornecer orientagdes praticas para favorecer o bem-estar a
aprendizagem e a integragcao escolar das criangas e jovens com a
Sindrome de Prader-Willi.
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O que é a Sindrome de Prader-Willi?

A Sindrome de Prader-Willi € uma condicdo genética rara causada por
alteragdbes no cromossoma 15, que afeta o desenvolvimento fisico,
cognitivo e comportamental da crianga.

A sua prevaléncia €& estimada entre 1 em cada 15.000 a 30.000
nascimentos, sendo considerada uma doenca rara.

O diagnéstico é confirmado por testes genéticos e requer
acompanhamento multidisciplinar ao longo da vida.

A Sindrome de Prader-Willi manifesta-se de forma variavel: cada crianca é
unica e pode apresentar caracteristicas diferentes em intensidade e
combinacao.

E importante que os educadores compreendam que estas caracteristicas
nao sao comportamentos intencionais ou sinais de ma educacao, mas sim
manifestacbes de uma condicdo neuroldgica e genética que requer
compreensao e adaptacao.

A escola desempenha um papel fundamental no desenvolvimento destas
criangas.

Com o conhecimento adequado, as equipas educativas podem criar
ambientes que potenciem as capacidades de cada aluno com a Sindrome
de Prader-Willi, reduzam a ansiedade e promovam a sua participagao ativa
e bem-estar na comunidade escolar.
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Hipotonia Muscular

Baixo tonus muscular que afeta
o desenvolvimento motor e a
coordenacao fisica desde o
 nascimento.

Hiperfagia
Sensacao permanente de
fome que requer supervisao

alimentar permanente e
estruturada.

Alteragoes Comportamentais

Ansiedade, rigidez perante
mudancas e dificuldade em
gerir frustracdes no dia a dia.

Atraso no Desenvolvimento

Atraso no desenvolvimento
motor e da linguagem, com
necessidade de apoio

~especializado continuo.

Dificuldades Cognitivas

Alteracbes na aprendizagem,
atencao e resolugcao de
problemas que exigem
adaptacdes pedagogicas.

Necessidade de Rotinas

Estrutura e previsibilidade sao
essenciais para reduzir a
ansiedade e promover o bem-
estar.

@ Informacgao importante para educadores: Muitas criancas
com Sindrome de Prader-Willi desejam agradar aos
adultos e participar nas atividades escolares. Os
comportamentos relacionados com a comida nao devem
ser vistos como falta de educacgdo ou desobediéncia — a
hiperfagia € uma caracteristica médica da sindrome que
requer supervisao permanente e compreensao de toda a

equipa.
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Necessidades educativas mais
frequentes

Os alunos com a Sindrome de Prader-Willi apresentam necessidades
educativas especificas que abrangem multiplas areas do
desenvolvimento.

Compreender estas necessidades em profundidade é o primeiro
passo para construir uma resposta educativa eficaz, inclusiva e
verdadeiramente centrada no aluno.

As equipas educativas devem estar preparadas para adaptar
estratégias e criar condicbes que favoregam o sucesso de cada
crianca.

E importante lembrar que estas necessidades ndo sdo limitacdes
definitivas, mas sim areas que requerem apoio diferenciado.

Com as estratégias adequadas, os alunos com a Sindrome de
Prader-Willi conseguem progredir, aprender e desenvolver
competéncias significativas ao longo do seu percurso escolar.

ASSOCIACAO PORTUGUESA =
‘ PRADER-WILLI
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.- eb Area Cognitiva

Dificuldades na atencado e
concentracao sustentada
Ritmo de aprendizagem mais
lento

Dificuldades na resolucédo de
problemas
Necessidade de
claras e simples
Dificuldade em generalizar
aprendizagens

instrucoes

[ =Y }

'H‘ ﬂ‘ Area Social

Dificuldades na
social com pares
Necessidade de apoio na
integragcao em grupo

interacao

Sensibilidade emocional
elevada
Dificuldade em interpretar

sinais sociais
Necessidade de mediacao
em conflitos
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@ Area Comportamental

Rigidez perante mudancgas e
imprevistos

Ansiedade em situacdes novas
ou imprevisiveis

Crises emocionais quando as
rotinas sao alteradas

Dificuldade em gerir
frustracdes
Comportamentos  repetitivos

em situacdes de stress

& Area Fisica

Fadiga facil durante atividades
prolongadas

Necessidade de incentivo a
atividade fisica
Supervisao alimentar

constante e estruturada
Dificuldades de coordenacgao
motora fina e grossa
Controlo do peso
prioridade de saude

como
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Estratégias pedagodgicas
recomendadas

Pequenas adaptacdes pedagdgicas podem fazer uma diferencga
significativa no sucesso escolar e emocional do aluno com a
Sindrome de Prader-Willi.

A previsibilidade, a clareza e o reforco positivo sdo pilares
fundamentais de uma abordagem educativa eficaz.

Estas estratégias ndo beneficiam apenas o aluno com a Sindrome de
Prader-Willi- criam um ambiente mais organizado e acolhedor para a
turma.

A chave esta na consisténcia: quando toda a equipa educativa aplica
as mesmas estratégias de forma coordenada, o aluno sente-se mais
seguro, compreende melhor as expectativas e consegue participar
de forma mais ativa e confiante.

S&o indispensaveis os Técnicos especializados.

Lembre-se: A previsibilidade reduz significativamente a
ansiedade e ajuda o aluno a sentir-se mais confiante.

Manter uma comunicacdo calma e clara, evitar mudancas
repentinas e preparar previamente atividades diferentes sao
praticas que beneficiam toda a turma.
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Gestao alimentar na escola

A hiperfagia — a sensagao permanente e incontrolavel de fome — é
uma das caracteristicas mais marcantes e clinicamente relevantes da
Sindrome de Prader-Willi.

Esta nao € uma questao de vontade, comportamento ou educacgao:
€ uma caracteristica médica da sindrome resultante de uma
disfung&o no hipotalamo que regula a sensagao de saciedade.

A crianga com a Sindrome de Prader-Willi ndo consegue sentir que
ja comeu o suficiente independentemente da quantidade ingerida.

A supervisao alimentar na escola €, portanto, uma responsabilidade
partilhada por toda a equipa educativa.

Todos os profissionais — professores, auxiliares, pessoal da cantina
— devem estar informados e alinhados com as orientacdes da familia
e dos profissionais de saude.

A coeréncia entre o que é feito em casa e na escola é fundamental
para a seguranga e o bem-estar do aluno.

Recomendacoes Essenciais

e Manter horarios fixos e regulares para refeicdes

e Evitar acesso livre a alimentos em qualquer espaco escolar
e Nunca utilizar comida como recompensa ou motivacao

e Garantir coeréncia total entre escola e familia

e Sensibilizar toda a comunidade escolar para esta realidade
e Informar todos os profissionais que contactam com o aluno
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O papel de cada Profissional

Os professores devem garantir que nao existem alimentos acessiveis
na sala de aula e que as atividades nao envolvem comida sem
supervisao prévia.

Os auxiliares devem monitorizar os momentos de refeicdo e lanche,
assegurando que o aluno segue o plano alimentar definido.

E igualmente importante que toda a equipa compreenda que o
controlo alimentar ndo € uma escolha da crianga, mas uma
necessidade médica.

Discussdes sobre a dieta devem ser evitados na presenca do aluno
para nao gerar ansiedade ou comportamentos indesejados.

A hiperfagia nao tratada pode levar a
obesidade grave e complicagbes de saude
sérias.

A vigilancia alimentar é uma
responsabilidade de saude, nao disciplinar.
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Gestao comportamental

Os comportamentos desafiantes em alunos com a Sindrome de
Prader-Willi surgem, na maioria das vezes, como resposta a
ansiedade, a dificuldade em lidar com mudancas inesperadas ou a
frustracado perante situacées que ndo conseguem controlar.

Compreender esta origem é essencial para uma intervencgao eficaz e
empatica.

Uma abordagem calma, consistente e preventiva produz sempre
melhores resultados do que estratégias punitivas.

A seguranca emocional do aluno deve ser prioritaria em todas as
situacdes.

A equipa educativa deve estar preparada para intervir de forma
estruturada em trés momentos distintos: antes, durante e apds uma

crise.
1 2 3

Prevencao Durante a Crise Apés a Crise
Preparar antecipadamente = Manter um tom de voz Conve_rlsar de forrr|1a
mudancas. Estabelecer calmo e baixo. Reduzir tranquila e sem julgamento.

. } : Reforgar estratégias

regras claras e consistentes. estimulos do ambiente. positivas utilizadas. Evitar
Utilizar rotinas previsiveis.  Evitar discussoes E{unigées excessivas.
Evitar confrontos diretos e = prolongadas. Dar tempo e etomar a rotina normal o

situacdes de alta exigéncia espaco para a crianga mais rapidamente possivel.

emocional.

«Os jovens com a Sindrome de Prader-Willi nem sempre
consegue controlar as suas reagdes emocionais. O stress
pode aumentar comportamentos repetitivos e as discussoes
prolongadas tendem a agravar a situacao. A seguranca
emocional deve ser sempre prioritaria.»
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Atividade Fisica e Bem-Estar

A atividade fisica regular € um dos pilares mais importantes do bem-
estar dos jovens com a Sindrome de Prader-Willi.

Para além dos beneficios evidentes no controlo do peso e na saude
cardiovascular, o exercicio fisico tem um impacto positivo significativo
na coordenag¢ao motora, na reducao da ansiedade e na promog¢ao da
socializagao.

As criancas com a Sindrome de Prader Willi tendem a ter a menor
iniciativa para a atividade fisica devido a hipotonia muscular e a
fadiga facil.

Cabe a escola criar oportunidades motivadoras, adaptadas e seguras
que, incentivem a participagao regular.

A atividade fisica deve ser encarada como parte integrante do plano
educativo individual, e ndo como uma atividade secundaria.
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Beneficios da Atividade Fisica

Ajuda no controlo do peso e prevengao da obesidade
Melhora a coordenacdo motora e o tdnus muscular
Reduz a ansiedade e os comportamentos repetitivos
Favorece a socializacao e a integragao com pares
Promove a autoestima e o sentido de competéncia
Melhora a qualidade do sono e o humor geral

Sugestoes de Atividades

Caminhadas e passeios ao ar livre
Jogos adaptados e atividades ludicas
Danca e expressao corporal

Natacao e atividades aquaticas
Atividades recreativas supervisionadas
Exercicios de equilibrio e coordenacao

E importante que as atividades fisicas sejam supervisionadas,
adaptadas as capacidades do aluno e apresentadas de forma
motivadora.

A progressao deve ser gradual, valorizando o esforgo e a participacéo
mais do que o desempenho.

A colaboragao com o professor de educacao fisica e com os técnicos
de reabilitacdo é fundamental para definir um plano adequado a cada
aluno.
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Relacao Escola- Familia

A cooperagao entre familia e escola é um dos fatores mais
determinantes para o sucesso educativo da crianga com a Sindrome
de Prader Willi.

Quando existe alinhamento entre estratégias utilizadas em casa e na
escola o aluno sente-se mais seguro, reduzem-se os conflitos e a
ansiedade, melhoram os comportamentos e a adaptacao e facilita-se
o0 desenvolvimento da autonomia.

A familia possui um conhecimento unico e insubstituivel sobre as
necessidades, preferéncias e estratégias que funciona melhor para o
seu filho.

Este conhecimento deve ser valorizado e integrado no planeamento
educativo.

A comunicacao deve ser frequente, respeitosa e centrada no bem-
estar da crianga evitando julgamentos e promovendo uma verdadeira
parceria.

A

(— i PRADER Wiy o 3//
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Partilha de Estratégias Eficazes

A familia conhece as estratégias que funcionam
melhor em casa — o que acalma a crianga, o que a
motiva, como responde a determinadas situacoes.
Esta informacéao € preciosa e deve ser integrada no
plano educativo. Da mesma forma, a escola deve

partilhar com a familia as estratégias que resultam
no contexto escolar.
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Inclusao Escolar e Papéis da Equipa
Educativa

A inclusao escolar de alunos com a Sindrome de Prader Willi vai
muito além da presenca fisica na sala de aula.

Uma verdadeira inclusdo promove a participacao ativa nas atividades
escolares, o respeito pelas diferencas, o desenvolvimento da
autoestima e a construcao de relagcdes sociais positivas.

A sensibilizacdo dos colegas € uma ferramenta poderosa para criar
um ambiente mais acolhedor e compreensivo.

[C1 Professores N Auxiliares

e Apoiar na supervisdo diaria do
aluno

e Monitorizar o acesso alimentar em
todos os momentos

e Ajudar na gestao emocional e nas

Adaptar estratégias pedagogicas
as necessidades do aluno
Manter previsibilidade e estrutura
nas aulas

Trabalhar em articulagéao com

técnicos especializados ’gan3|c;t9es i al
« Comunicar regularmente com a * arantira seguranca do aiuno nos
familia recreios
« Valorizar o progresso individual do - ppllieel ele el eomsEienis g
\aluno _ \estrateglas definidas

Qq Técnicos Especializados
(IR

e Apoiar o desenvolvimento cognitivo e
emocional

o Oirientar estratégias de intervengao
individualizadas

e Promover competéncias sociais e de
autonomia

e Formar e apoiar a restante equipa
educativa

. * Articular com servicos externos de

\ saude e reabilitacéo
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envolvimento
nas atividades
daturmae

da escola

X

Desenvolvimento
da Autoestima:
valorizagdo de

conquistas e
capacidades

Participacao
Ativa:

% APPW’

Respeito pelas
Diferencas:
sensibilizagao

dos colegas
e ambiente
acolhedor

“ ASSOCIACAO PORTUGUESA  IPSS
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Relagdes Sociais

Positivas:

mediacao de

interacdes e

promocao de

amizades

Juntos construimos um Qmbiente
intlusivo, respeitoso e acol hedor!
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Mensagem de apoio e conclusao

Trabalhar com alunos com a Sindrome de Prader-Willi pode trazer
desafios, mas também muitas oportunidades de crescimento humano
e educativo.

A compreensdo, a paciéncia e a empatia fazem uma enorme
diferenca na vida destas criancas e das suas familias.

Cada pequeno processo deve ser valorizado e celebrado — porque
cada conquista representa um passo significativo no
desenvolvimento do aluno

Um ambiente escolar positivo, estruturado e acolhedor ajuda o aluno
a desenvolver confianca, autonomia e relacdes saudaveis.

As criangas e jovens com a Sindrome de Prader-Willi podem
desenvolver competéncias, autonomia e uma participacao ativa no
contexto escolar quando recebem o apoio adequado.

Uma escola inclusiva, estruturada e colaborativa € essencial para
garantir o sucesso educativo e o bem-estar destes alunos.

1 3 100%
%
YY)

|\

O.1.,
o

Condicao Unica Pilares Essenciais Compromisso Partilhado
Cada crianga com Sindrome de Prader- Previsibilidade, reforco positivo e trabalho ~ Toda a equipa educativa tem um papel
Willi € Unica — adapte sempre as em equipa sdo a base do sucesso. fundamental no apoio ao aluno.

estratégias ao individuo.
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Recursos e apoio

A Associacdao Portuguesa de Prader-Willi (APPW), tem
desenvolvido um trabalho fundamental no apoio as criangas e jovens
com Sindrome de Prader-Willi no contexto escolar, promovendo uma
escola mais inclusiva, informada e preparada para responder as
necessidades especificas destes alunos.
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Projeto “Escola para Todos™ —
Conhecendo a Sindrome de Prader-
Willi
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Um dos elementos simbdlicos e diferenciadores deste projeto € a
atribuicdo do selo “Escola Amiga Prader-Willi” a todas as escolas
visitadas pela Associacado Portuguesa de Prader-Willi.

Este selo representa o compromisso da comunidade escolar com a
inclusao, a sensibilizacdo e a construcdo de um ambiente mais
preparado para acolher criangas e jovens com Sindrome de Prader-
Willi.

APPWY®

Assoan;Ao PORT UGULA
WILLI(ipss

Mais do que um reconhecimento simbdlico, o selo “Escola Amiga
Prader-Willi” pretende valorizar as escolas que demonstram
abertura para aprender, adaptar praticas e promover uma cultura de
empatia, respeito e igualdade de oportunidades.

Através desta distingdo, a APPW incentiva as escolas a tornarem-se
agentes ativos na promogéao da inclusao e do bem-estar dos seus
alunos.

Este reconhecimento contribui também para criar uma rede de
escolas mais conscientes e capacitadas, reforcando a importancia do
trabalho colaborativo entre professores, técnicos, assistentes
operacionais, familias e alunos.

Além disso, a associagcao mantém-se disponivel para realizar acoes
de sensibilizagdo diretamente nas escolas, colaborando com
agrupamentos, profissionais e familias na construgdo de respostas
educativas mais adequadas e humanizadas-

Contacte-nos através do email ou telefone
info@appw.pt
910 311 870
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«O conhecimento, a empatia e a cooperacao entre todos os
intervenientes fazem a diferenca.

Cada crianca com Sindrome de Prader-Willi tem o direito de
aprender, crescer e pertencer — e a escola tem o poder de
tornar isso possivel.»
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