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Preocupacoes
Respiratorias na Sindrome de

Prader-Willi

Guia para Pais e Cuidadores —
compreender, identificar e agir
atempadamente para

proteger a saude respiratoria das pessoas
com Sindrome de Prader-Willi.
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Porque € Importante a Saude
Respiratoria na Sindrome de
Prader-Willi?

As pessoas com Sindrome de Prader-Willi t€m maior risco
de desenvolver problemas respiratérios, especialmente
durante o sono ou quando estido doentes. Se nao forem
identificados e tratados precocemente, estes problemas
podem tornar-se graves. Pais e cuidadores tém um papel
essencial na observacao de sinais de alerta e na procura
rapida de ajuda medica.

Cérebro Hipotonia

Musculos mais fracos dificultam
a respiracdo eficaz e a
eliminacao de secrecgoes.

A area que controla a
respiracdo pode funcionar de
forma diferente na Sindrome

de Prader-Willi.
Peso Medicamentos
O excesso de peso pode _
comprimir o térax e as vias Alguns medicamentos podem
respiratériaS, agravando a tornar a reSpII’agaO mals |ehta
situacio.

Infegoes

As infecbes respiratorias podem agravar-se
rapidamente em pessoas com a Sindrome de
Prader-Willi.

Sinais como ressonar mais alto, pausas na respiragao,

A cansago excessivo ou alteragoes de comportamento
devem ser levados a sério e comunicados ao médico
assistente.
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Aspiracao e Dificuldades de
Degluticao

, _ Sinais de Alerta
O QUE E AASPIRACAO?

— Tosse persistente, especialmente

A hipotonia muscular e as ap6s comer ou beber

alteracbes neurologicas podem
dificultar a coordenacdo entre
mastigar, engolir e respirar. Como
consequéncia, alimentos, liquidos
ou saliva podem entrar nas vias Constipacoes frequentes no peito ou
respiratorias em vez de seguirem — pneumonias repetidas

para o estbmago.

Por vezes, a aspiracdo acontece — Respiragdo ruidosa ou sons
sem tosse ou engasgamento "molhados” apds as refeigoes
visivel — chama-se aspiracao

silenciosa. O refluxo — Problemas respiratérios sem
gastroesofagico (GERD) também causa aparente

pode permitir que o conteudo do
estbmago suba e entre nas vias
respiratorias, especialmente
durante o sono.

Bebés e criancas pequenas com Sindrome de
Prader-Willi apresentam maior risco, devido a
fraqueza muscular e ao desenvolvimento ainda
imaturo da degluticao.
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Apneia do Sono

A apneia do sono acontece quando a respiracao para
ou se torna muito superficial durante o sono. Na
Sindrome de Prader-Willi, as criangas podem n&o
acordar facilmente quando os niveis de oxigenio
diminuem ou o dioxido de carbono aumenta —
tornando este problema especialmente perigoso.

Apneia Obstrutiva Apneia Central (ACS) Apneia Mista
(AOS)

As vias  respiratorias (D) 0 cérebro nao envia e Combinagdo dos dois
colapsam  ou  ficam sinais respiratorios tipos, obstrutiva e
bloqueadas durante o regulares ao central, em simultaneo.
SO organismo.

Sinais importantes a observar

Ressonar alto ou frequente Pausas visiveis na respiracao
Sono agitado e inquieto Sonoléncia excessiva de dia
Dores de cabeca matinais Alteragcbes de humor ou comportamento
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Fraqueza dos Musculos
Respiratorios

A hipotonia muscular — caracteristica
central da Sindrome de Prader-Willi —
pode enfraquecer os musculos do térax
responsaveis pela respiragcao. Esta
fragueza nao afeta apenas a respiracao
em repouso, mas compromete também a
capacidade de resposta a situacdes de
esfor¢co ou doenca.

Durante doencas respiratorias ou apos a administragao de

& medicamentos sedativos, a respiracao pode piorar
rapidamente. Esteja atento e procure ajuda médica
precoce.

O que pode ser afetado

Respirar profundamente e com eficacia

Tossir com forca suficiente para limpar as vias
Eliminar secrecoes acumuladas nos pulmoes

Recuperar de infegcoes respiratorias sem complicagoes
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Obesidade e Respiracao

O excesso de peso exerce pressao direta sobre o
torax e a garganta tornando a respiragao
significativamente mais difici. Na Sindrome de
Prader-Willi, onde a tendéncia para o aumento de
peso € uma caracteristica central da sindrome, o
controlo do peso assume um papel especialmente
critico para a saude respiratoria.

Respiragao Superficial Apneia Agravada
A gordura abdominal e toracica O excesso de tecido na garganta
reduz a expansao dos pulmoes, aumenta o risco de obstrucao das
limitando a entrada de ar. vias respiratorias durante o sono.

Retengao de CO,

A respiracao ineficaz pode levar a
acumulacdo de diéxido de
carbono no sangue, com
consequéncias graves.

O controlo alimentar estruturado e a gestdo do peso séo

@ necessidades médicas essenciais na Sindrome de
Prader-Willi — n&o apenas uma questao estética ou de
bem-estar geral.
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Como Avaliar os Problemas

Estudo do Sono (Polissonografia)

O estudo do sono é o exame de referéncia para avaliar a
respiracao durante a noite. Regista de forma detalhada o
que acontece enquanto a crianca dorme, permitindo
identificar problemas que nao seriam visiveis de outra forma.

Padrdes o o
respiratorios e Niveis de oxigenio
| pausas | no sangue

Movimento do torax
e esforgo
respiratorio

Niveis de dioxido de
carbono |

Qualidade e
arquitetura do sono

Quando Realizar o Estudo do Sono

01 Sintomas Presentes

Sempre que surgirem sintomas respiratérios como
ressonar, pausas ou sonoléncia excessiva.

02 Terapia com Hormona de Crescimento
Antes do inicio e apds o tratamento com hormona

de crescimento.

03 Alteragoes Subtis

Quando houver agravamento do sono, do
comportamento ou dos niveis de energia, mesmo
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Recomendacdes para Pais e Cuidadores

Vigie Atentamente

Observe ressonar, pausas
respiratorias, respiracao dificil,
sonoléncia excessiva,
alteragdes de comportamento e
cansaco persistente.

Siga as Orientacoes Médicas

O médico podera recomendar CPAP,
BiPAP, avaliagdo por pneumologia,
consulta de sono ou ORL. O oxigénio
sO deve ser usado com indicagao
meédica.

Mantenha um Peso Saudavel

Uma alimentacao estruturada e
supervisionada medicamente ajuda
a proteger diretamente a saude
respiratoria da crianca.

Atue Rapidamente em Doencgas

Procure ajuda meédica precoce se
houver tosse, febre, dificuldade
respiratoria ou alteracao do
comportamento. Leve sempre
informagdo sobre a Sindrome de
Prader-Willi.
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Jogos Respiratorios para Expandir os Pulmdes

As atividades respiratdrias devem ser feitas apenas quando
a crianca estiver calma e saudavel. Transforme-as em
brincadeiras curtas e divertidas — pare se a crianca ficar
cansada, frustrada ou com falta de ar.

6 Moinhos de Vento

Soprar moinhos de vento pratica respiragées
lentas e profundas.

(@ Bolhas de Sabdo

Estimula o controlo respiratorio e a expansao
pulmonar de forma ludica.

e Bolas de Algodao

Soprar bolas de algodao ou papel
ajuda a fortalecer os musculos respiratorios.

“ Jogos com Palhinhas

Soprar atraves de palhinhas para mover
objetos leves é divertido e terapéutico.

APPW — ASSOCIACAC PORTUGUESA DE PRADER-WILLI



R

APPW ®
ASSOCIACAO PORTUGUESA wss
PRADER-WILLI

Associacao Portuguesa de Prader-Willi -APPW

A APPW presta apoio, informacao e orientagao a familias,
cuidadores, profissionais de saude e pessoas com Sindrome
de Prader-Willi em Portugal. Nao esta sozinho — a
associacao esta aqui para ajudar.

Se tiver duvidas sobre a saude respiratoria da sua criancga,
nao hesite em contactar a Associagao Portuguesa de Prader
Willi- APPW, ou o medico assistente.A identificacdo precoce
faz toda a diferenca.

Contactos

| Rua Flores 13, 2725-659 Mem Martins, Portugal
+351 910 311 870

B info@appw.pt

® www.appw.pt

“‘Uma Fome que nunca acaba, mas também uma
forca que nunca desiste”

® Juntos,somos mais fortes para cuidar das pessoas

com a Sindromede Prader-Willi.
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