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RESUMO

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma doenca genética cuja causa decorre da falta de
expressdo de genes da regido cromossdmica 15q11-13 paterna que sofrem o fen6meno de
imprinting gendmico. Os sintomas cardinais da doenga sdo hipotonia neonatal e hiporreflexia
nos primeiros seis meses de vida e posteriormente o desenvolvimento progressivo de
hiperfagia, obesidade, problemas de comportamento e deficiéncia intelectual em niveis
variados. Estudos apontam que, apesar do evidente envolvimento neurobiol6gico no padrao
de hiperfagia e nas alteracdes comportamentais, continua sendo considerado prioritario o
treinamento parental como uma das opgdes de intervencdo mais adequadas para criancas e
adolescentes com a sindrome. Préticas parentais adaptadas as principais demandas de cuidado
da pessoa podem resultar ndo s6 em melhoras de problemas de comportamento desta, mas
também na melhora de indicadores de relacionamento familiar e reducdo de problemas de
saude mental dos pais. O estudo teve como objetivo geral desenvolver, aplicar e avaliar a
eficacia de um programa de treinamento parental para manejo de comportamentos de criancas
e adolescentes com SPW. A amostra foi composta por cinco criancas/adolescentes com
diagnostico genético de SPW, na faixa etaria de 6 a 16 anos e suas maes. Os instrumentos e
procedimentos de coleta de dados foram: a) Questionario para verificacdo de conhecimentos
das mdes sobre a sindrome, b) Inventario de Comportamentos de Criancas e Adolescentes de 6
a 18 anos (CBCL/6-18); c) Inventario de Auto-avaliacdo para Adultos de 18 a 59 anos
(ASR/18-59), d) Inventario de Estilos Parentais (IEP) - Praticas educativas maternas e
paternas, €) Exame antropométrico de indicadores de peso corporal, ) Escala de Inteligéncia
Wechsler para criancas WISC-1Il. O estudo foi realizado em quatro fases: avaliacdo pre-
intervencdo, intervencdo, avaliacdo pds-intervencdo e seguimento. Paralelamente a fase de
intervencdo do estudo foi conduzido um programa de intervencao nutricional tema de uma
dissertacdo de mestrado desenvolvida no Programa de Pds-Graduacdo em Disturbios do
Desenvolvimento. Os dados provenientes da aplicacdo dos instrumentos de avalia¢do
comportamental foram analisados por meio das padronizacbes especificas destes. Foram
conduzidas analises descritivas dos dados mediante uso de tabelas e graficos de frequéncia
simples e comparacdo dos dados referentes as criangas, adolescentes e mdes participantes
entre as fases de pré-intervencdo, pos-intervencdo e seguimento. Os principais resultados
apontaram que o grupo de criancas/adolescentes apresentou melhoras expressivas em todos 0s
aspectos emocionais e comportamentais e indicadores de peso corporal (esses ultimos

associados predominantemente a intervencdo nutricional). Indicadores de socializagdo nédo



apresentaram na amostra a mesma melhora devido a obtencdo inadequada de comida nesses
ambientes de socializagdo. As mées passaram a adotar praticas parentais educativas baseadas
na monitoria positiva, diminuiram ou extinguiram o uso de praticas de risco e reconheceram
os efeitos prejudiciais do uso de préticas parentais negativas em relacdo ao manejo do filho. O
estudo permitiu concluir que o grupo de mées apreendeu a identificar e manejar diversos
fatores que prejudicavam a saude fisica, 0 comportamento e a aprendizagem escolar dos filhos
e a necessidade do envolvimento de pais, avos e irmdos no cuidado e manejo comportamental

adequado do filho acometido pela sindrome. .

Palavras chave: Sindrome de Prader-Willi; Comportamento; Treinamento Parental;
Obesidade; Crianca e Adolescente.



ABSTRACT

Prader-Willi Syndrom (PWS) is a genetic disorder caused by the lack of expression of the
genes from the paternal chromosome region 15q11-13 that suffer from genomic imprinting.
Cardinal symptoms of the disorder are neonatal hypotony, hyporeflexia in the six first months
of age and the ulterior development of hyperfagia, obesity, behavioral problems and
intellectual disability in varied levels. Studies indicate that, despite the evident
neurobiological factors involved in the pattern of hyperfagia and behavioral alterations, parent
training is still considered fundamental and one of the most adequate intervention options for
children and adolescents with the syndrome. Parenting practices adapted to the main demands
of personal care can result not only in improvement in behavioral problems, but also improves
indicators of family relations and can cause a reduction of parental mental health problems.
The study had the objective of developing, applying and assessing the efficiency of a parent
training program for behavioral management of children and adolescents with PWS. The
sample was composed of five children/adolescents with genetic diagnosis of PWS, age range
6 to 16 years old. Data collection procedures and tools were: a) Questionnaire for assessing
the knowledge of mothers about the syndrome; b) Child Behavior Checklist for Ages 6-18
(CBCL/6-18); c) Adult Self-Report for Ages 18-59; d) Parenting Styles Inventory — maternal
and paternal educational practices; e) anthropometric examination of body weight indicators;
f) Wechsler Intelligence Scale for Children — WISC I111. The research was composed of four
phases: pre-intervention assessment, intervention, post-intervention assessment, follow-up.
Parallel to intervention, it was carried out a nutritional intervention program, which was the
subject of an MA dissertation developed by the Post-Graduation Program in Development
Disorders. Data collected with behavioral assessment tools was analyzed through their
specific patterns. Descriptive analysis of the data were carried out through the use of tables
and figures of simple frequency and comparison of data related to children, adolescents and
mothers that took part in the study at the phases of pre-intervention, post-intervention and
follow-up. The main results indicate that the group presented expressive improvement in all
emotional and behavioral aspects, as well as in the indicators of body weight (mainly due to
nutritional intervention). Socialization indicators did not present improvement due to the
inadequate obtention of food in these socialization environments. Mothers started to adopt
parenting educational practices based on positive monitoring, reduced or eliminated the use of
risk practices and acknowledged harm effects of the use of negative parenting practices with

their children. The study concluded that the group of mothers learned to identify and manage



several factors that impaired physical health, behavior and academic performance of their
children and the need of the involvement of parents, grandparents and siblings in the proper
care and behavioral management of the child with the syndrome.

Keywords: Prader-Willi Syndrome; Behavior; Parent Training; Obesity; Children and
Adolescents.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma doenga genética causada pela falta de
expressdo de genes da regido cromossomica 15q11-13 paterna que sofrem o fen6meno de
imprinting gendmico. Genes desta regido tém expressédo diferencial de acordo com a origem
parental de maneira que, a cOpia paterna e materna deve estar presente para a expressao
génica normal. O diagndstico laboratorial é estabelecido em 95% dos casos com predominio
do subtipo delecdo paterna em 70% dos pacientes, 25% tém dissomia uniparental (os dois
cromossomos 15 séo de origem materna e nenhum de origem paterna). Nos demais casos
relatam-se a ocorréncia do fen6meno de imprinting ou outros rearranjos do cromossomo 15. A
incidéncia da doenca é de 1: 10.000 a 30.000 nascimentos (BUTLER, 2011; CASSIDY et al.,
2012).

Na evolucdo da doenca sdo descritas duas fases clinicas. Na primeira, 0s sintomas
cardinais sdo: hipotonia neonatal e hiporreflexia, dificuldades de alimentacéo por afetacdo do
reflexo de succgéo, letargia, choro fraco. A segunda desenvolve-se a partir dos seis meses com
a melhora gradual da hipotonia, ganho de peso e desenvolvimento progressivo da hiperfagia e
obesidade. Alteracdes genitais como criptorquidismo, micropénis e bolsa escrotal hipoplasica
sdo descritas em criancas do sexo masculino e hipoplasia dos genitais externos no sexo
feminino (HOLM et al., 1993; BUTLER et al., 2010).

O desenvolvimento de hiperfagia associado ao baixo consumo energético relacionado
a uma composicdo corpOrea com pequena massa gorda livre conduz a obesidade antes dos
seis anos e, na adolescéncia o quadro pode evoluir para uma obesidade mdrbida com diversas
complicagbes cardiovasculares e endocrinoldgicas (HALL; SMITH, 1972; CASSIDY,;
DRISCOLL, 2009). A hiperfagia é o sintoma mais caracteristico da doenca e que esta
associado a fatores causais genéticos e neurais devido a um déficit na resposta normal de
saciacdo a alimentos. Algumas das regiGes cerebrais envolvidas nessa disfuncdo sao
hipotdlamo, amigdala e hipocampo dentre outras (McALLISTER; WHITTINGTON;
HOLLAND, 2011; HOLSEN et al., 2012).

O fendtipo comportamental e cognitivo verificado em pessoas com SPW se caracteriza
por repertérios frequentes de comportamentos de teimosia, hiperfagia, furto de alimentos,
birras, comportamento de mentir, labilidade emocional, ansiedade, tristeza, agressividade e
autoagressividade, discurso repetitivo, hipersonia, comportamentos compulsivos, alteracdes
neuropsicologicas associadas a atencdo, funcGes executivas e organizacdo visoespacial
(HOLLAND et al, 2003; HIRAIWA et al, 2007; DYKENS; ROOF, 2008; GOOS;
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RAGSDALE, 2008; MCALLISTER; WHITTINGTON; HOLLAND, 2011).

Das caracteristicas fenotipicas descritas acima os problemas de mais dificil manejo séo
a hiperfagia e as respostas de teimosia, perseveracdo, desafio, oposi¢cdo, manipulagéo,
agressividade, furtos de comida e mentir (HINTON et al., 2006; HO; DIMITROPOULOQS,
2010; ALLEN, 2011; SINNEMA et al., 2012).

Os cuidadores de pessoas com SPW em geral confrontam-se com dois tipos de
problemas. De um lado, o controle do acesso a alimentos tendo em conta a hiperfagia que
caracteriza a sindrome e que provoca outros problemas de salde como obesidade, escoliose,
problemas de sono, doengas cardiovasculares e endocrinoldogicas (CASSIDY et al., 2012). De
outro lado, dificuldades de manejo na amenizagdo de problemas comportamentais que iniciam
na primeira infancia (VAN LIESHOUT et al., 1998; VAN DEN BORNE et al., 1999;
GOLDBERG, et al., 2002).

Estudos apontam ainda que, apesar do evidente envolvimento neurobiologico no padrédo
de hiperfagia e nas alteragbes comportamentais, diversos pesquisadores continuam a
considerar prioritariamente o treinamento parental como uma das opcdes de intervencdo mais
adequadas para criancas, adolescentes e adultos com a sindrome (SCHOELLER et al., 1988;
VAN MIL et al., 2001; KIM et al., 2005; NISHIDA et al., 2006; WULFFAERT; SCHOLTE;
VAN BERCKELAER-ONNES, 2010; DIMITROPOULOS; HO; FELDMAN, 2012).

Nos ultimos anos estudos ndo brasileiros apontam para a necessidade de instruir e
treinar pais e cuidadores no manejo adequado dos principais problemas de comportamento
associados a sindrome, incluindo a hiperfagia e ganho de peso progressivo. Muitos deles
discutem recomendac@es focadas no acesso restrito a alimentos, estabelecimento de rotinas de
vida diaria, estratégias de manejo comportamental baseadas na estimulacdo positiva de
comportamentos substitutivos do comportamento de comer, aplicacdo de técnicas de
modificacdo de comportamento, apoio social e treino de conscientizacdo para diminuir
ingestas alimentares dependendo do nivel de deficiéncia intelectual da pessoa acometida,
dentre outras (BENARROCH et al., 2007; CASSIDY; DRISCOLL, 2009; HO;
DIMITROPOULOS, 2010; ALLEN, 2011).

Em levantamento bibliografico nas bases de dados Scielo (www.scielo.br), Bireme

(www.bvs.org.br) e Pubmed (www.pubmed.com) mediante o operador boleano ‘and’ e termos

de busca ‘sindrome de Prader Willi’/‘comportamento’, ndo foi possivel identificar estudos de
pesquisadores brasileiros direcionados a intervencdo e manejo comportamental de quaisquer
problemas comportamentais associados a SPW. O estudo de Mesquita (2007) foi o primeiro

trabalho brasileiro publicado que descreveu o fendtipo comportamental de um grupo de
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criancas e adolescentes brasileiros com Sindrome de Prader-Willi. Os resultados foram
utilizados como indicadores de saude mental no grupo estudado (MESQUITA, 2010). Nesse
estudo os principais problemas de comportamento que foram verificados na amostra, de
acordo com respostas das maes ao Inventario dos Comportamentos de Criangas e
Adolescentes de 6 a 18 anos- Child Behavior Checklist (CBCL/ 6-18) indicaram a presenca de
agressividade, desafio, oposicionismo, teimosia, hiperfagia associada a falta de controle
familiar sobre as ingestas caldricas, tristeza, isolamento e queixas somaticas. ldentificou-se
também que nove de um total de 11 participantes faziam uso de diversos tipos de
psicotrépicos (0 neuroléptico Risperidona foi o mais usado). A dissertacdo se constituiu em
uma primeira etapa de trabalho focada na avaliagdo. Contudo esses dados indicavam a
necessidade de algum tipo de intervencdo que abrangesse 0 manejo desses problemas. A partir

disso iniciou-se a segunda etapa focada na intervencdo, tema da presente tese.

Assim como a dissertacdo de mestrado desenvolvida por Mesquita (2007), o tema de
estudo da presente tese de doutorado se assenta em uma das linhas de pesquisa do Programa
de POs-Graduacdo em Distarbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana
Mackenzie intitulada ‘Estudos teoricos e praticos sobre o sujeito com distarbios do
desenvolvimento e/ou deficiéncia: implicacdes individuais e sociais’. O programa tem
desenvolvido outros estudos focados na avaliacdo e no manejo de problemas de
comportamento de criangas e adolescentes com outras sindromes genéticas, assim como
intervencdes psicologicas junto a pais para reducdo de estresse e outros problemas de saude
mental destes e melhora de problemas de comportamento dos filhos. Destacam-se estudos
com pessoas que apresentam Sindrome de Noonan, Sindrome de Williamns, Sindrome de
Down e Sindrome de Cri du chat (BOGGIO et al., 2009; GARZUZI et al., 2009; MESQUITA
et al., 2010; MOTA et al., 2010; SERACENI et al., 2010; TEIXEIRA et al, 2010; LIMA, S.,
2011; MARTIN, 2011; TEIXEIRA et al., 2011; GARZUZI et al., 2012). O presente estudo foi
executado em colaboracdo com pesquisadores do servico de Genética do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo de Riberdo Preto que
também tém desenvolvido trabalhos focados na sindrome (PINA-NETO et al.,, 1997; DE
MOLFETTA et al., 2002; RODRIGUEZ; MAZZUCATO; PINA-NETO, 2008).

Pais e cuidadores em geral sdo os principais agentes de mudancas em quaisquer tipos de
manejo comportamental de seus filhos (COELHO; MURTA, 2007). Préaticas parentais
adaptadas as principais demandas de cuidado de uma pessoa com SPW podem resultar ndo so

em melhoras de problemas de comportamento destes, mas também na melhora de indicadores
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de relacionamento familiar e reducdo de problemas de saide mental de pais. O principal
resultado esperado deste estudo é verificar o beneficio que um programa de intervengédo
comportamental pode proporcionar para o desenvolvimento de repertérios comportamentais
parentais adequados para 0 manejo de problemas de comportamento e hiperfagia de criangas e
adolescentes com SPW. A partir da introdugdo serdo desenvolvidos seguidamente os

principais aspectos tedricos que fundamentaram o trabalho.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Caracterizacdo da Sindrome de Prader-Willi

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma doenca genética que foi descrita por Prader,
Labhart e Willi em 1956. Foi a primeira doenga humana identificada como decorréncia de
imprinting gendmico (PRADER; LABHART; WILLI, 1956). E uma sindrome cuja causa
decorre da falta de expresséo de genes da regido cromossdmica 15q11-13 paterna que sofrem
o fendmeno de imprinting gendmico (KNOLL et al., 1989; NICHOLLS et al., 1989;
CASSIDY; DRISCOLL, 2009). A incidéncia da sindrome é de aproximadamente
1:10.000/30.000 nascimentos (BUTLER, 2011). Atualmente, decorrente de técnicas de alta
resolucdo citogenética, por exemplo, a hibridacdo fluorescente in situ (FISH) e marcadores
moleculares, além de ser possivel identificar a regido cromossdémica afetada pode ser
verificado o subtipo genético da doenca. Sobre esses subtipos genéticos estudos recentes,
embora ndo conclusivos, tentam apresentar diferencas entre eles em funcdo do grau de
comprometimento neurocognitivo e comportamental (CASSIDY; DRISCOLL, 2009;
SINNEMA et al., 2011).

As principais caracteristicas da doenca tém sido descritas atendendo a duas fases
clinicas da evolucdo da sindrome. A primeira abrange os primeiros 5-6 meses de vida e se
caracteriza fundamentalmente por hipotonia neonatal, dificuldade de alimentacdo e grave
comprometimento motor. Na segunda fase apds 0s 6-7 meses de idade a crianca apresenta
uma melhora do quadro de hipotonia e se desenvolve progressivamente a principal
manifestacdo clinica da doenca, nesse caso, 0 ganho de peso progressivo como consequéncia
do sintoma cardinal da doenca que ¢ a hiperfagia. Outras caracteristicas do quadro clinico da
sindrome sdo o hipogonadismo, atraso no desenvolvimento da psicomotricidade, estatura
baixa, hipopigmentacao relacionada a delecdo do gene P, caracteristicas corporais dismorficas
como pés e maos pequenos para a idade, face ou diametro bifrontal estreito, dolicocefalia,
hipomimia facial, fendas palpebrais amendoadas e voltadas para cima, boca pequena com
labio superior fino e cantos voltados para baixo (HALL; SMITH, 1972; SPRITZ et al., 1997,
CASSIDY, 1987; WHITTINGTON et at., 2002, GOLDSTONE, 2004; CASSIDY;
DRISCOLL, 2009).

As principais disfun¢bes enddcrino-metabolicas descritas associadas a sindrome sdo
intolerdncia a glicose, deficiéncia de horménio de crescimento (GH), atraso no
desenvolvimento puberal, auséncia de espermatogénese em homens e nas mulheres,

amenorréia priméaria ou secundaria, obesidade associada a hipoventilagdo com apnéia de sono
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sonoléncia diurna, roncos e sono agitado e graves alteracfes nos indicadores de HERTZ et al.,
1995; MUSCATELLI et al., 2000; BURMAN; RITZEN; LINDGREN, 2001; GOLDSTONE
et al., 2004).

Devido a complexidade clinica da doenca que dificulta a identificagdo precoce de sinais
e sintomas associados ao diagndstico da sindrome, foi desenvolvido um protocolo clinico para
auxiliar o trabalho de equipes de saide (HOLM et al., 1993). Como mostrado no quadro 1, o
mesmo foi estruturado na forma de algoritmo clinico, composto por um grupo de critérios
com atribuicdo de pontuacdes diferentes antes e depois dos trés anos de idade. Cada um dos
critérios maiores vale um ponto e 0os menores 0,5 pontos. Criangas com até trés anos de idade
requerem cinco pontos para o diagnéstico, podendo ter, no minimo, quatro pontos em critérios
maiores. Individuos acima de trés anos requerem oito pontos para o diagndéstico, tendo, no

minimo cinco pontos em critérios maiores.

Quadro 1. Critérios clinicos para o diagndstico da Sindrome de Prader-Willi, propostos por Holm et al., (1993).

Critérios maiores

1. Hipotonia neonatal e infantil com sucg¢do pobre e melhora gradual com a idade;

2. Problemas de alimentacdo na infancia com necessidade de técnicas especiais de nutricdo, com pobre
desenvolvimento pondero-estatual;

3. Excessivo ou rapido ganho de peso, relacionado a estatura (além de 2 percentis) apds 12 meses, mas antes dos
6 anos de idade; obesidade mérbida na auséncia de intervencao;

4. Caracteristicas faciais tipicas com dolicocefalia na infancia, face ou didmetro bifrontal estreito, olhos
amendoados, boca aparentemente pequena com cantos orientados para baixo e labio superior fino (requeridos 3
ou mais);

5. Hipogonadismo — com qualquer dos seguintes itens, dependendo da idade:

a) Hipoplasia Genital (homem: hipoplasia escrotal, criptorquidia, pénis e/ou testiculos pequenos [menor que o
percentil 5%]; mulher: auséncia ou hipoplasia severa de pequenos l&bios e/ou clitoris);

b) Atraso ou parcial maturacdo com atraso nos sinais puberais na auséncia de intervencdo apds os 16 anos de
idade (homem: gbnadas pequenas, diminuicdo de pélos corpdreos e faciais, falta de mudanga de voz; mulher:
amenorréia/oligomenorréia apds os 16 anos de idade);

6. Atraso no desenvolvimento global em uma crianca menor que 6 anos de idade; deficiéncia mental leve a
moderada ou problemas de aprendizado em criangas mais velhas;

7. Hiperfagia/voracidade/obsessdo por comida;

8. Delecdo 15911-g13 detectada por citogenética de alta resolucéo ou outra anormalidade citogenética/molecular
na regido da Prader-Willi, incluindo dissomia uniparental materna.

Critérios Menores

1. Hipomobilidade fetal, letargia infantil ou choro fraco na infancia, que melhora com a idade;

2. Problemas comportamentais caracteristicos: temperamento raivoso, explos@es de violéncia e comportamento
obsessivo/compulsivo; tendéncia a ser argumentativo, oposicionista, rigido, manipulador, possessivo e teimoso;
perseverante, ocorréncia de mentiras e furtos (5 ou mais sdo necessarios);

3. Disturbios de sono ou apneia de sono;

4. Baixa estatura pela carga genética por volta de 15 anos de idade, na auséncia de interven¢do hormonal

5. Hipopigmentacao — pele e cabelos claros em comparagdo com a familia;

6. Maos pequenas (abaixo do percentil 25%) e/ou pés pequenos (abaixo do percentil 10%) para idade corrigida
pela altura;

7. Maos estreitas com retificacdo do bordo ulnar;

8. Anormalidades oculares (esotropia, miopia);

9. Saliva espessa e viscosa, acumulando-se nos cantos da boca;

10. Defeitos de articulacdo da fala;

11. Habito de beliscar-se.

Achados de Suporte (aumenta a certeza do diagndstico, mas ndo sdo computados nos critérios)

1. Alto limiar para dor;
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2. Reflexo de vomito diminuido;

3. Instabilidade de temperatura na infancia ou grande sensibilidade as alteracbes de temperatura em criangas
mais velhas e adultos;

4. Escoliose e/ou cifose;

5. Adrenarca precoce;

6. Osteoporose;

7. Estudos neuromusculares normais.

O diagndstico precoce da sindrome é de extrema importancia, pois a propensdo a
alimentacdo excessiva inicia a partir dos 2 anos de idade com uma evolugdo cronica para a
obesidade com taxas elevadas de morbidez fisica e mortalidade que, conforme estudos
anteriores, podem ser atenuadas se 0 peso for controlado adequadamente (LINDGREN et al.,
2000; BOER et al., 2002).

Como colocado no quadro 1 o sintoma da hiperfagia/voracidade/obsessdo por comida
foi incluido no algoritmo diagndstico na condigdo de critério maior. Nesse sentido estudos
tém sido conduzidos para caracterizar 0os processos de privacdo e saciacdo alimentar na
sindrome. Estudo de Lindgren et al. (2000), teve como objetivo comparar curvas de resposta
alimentar entre criangas com desenvolvimento tipico, peso normal e obesidade com criancas
que apresentavam a sindrome. Nas criangas com SPW ndo foi constatada desaceleragdo da
resposta de comer frente a estimulos alimentares, apos 20-30 minutos de iniciada a resposta,
diferente dos outros dois grupos, sendo esse um dos indicadores mais importantes da falta de
saciacdo (LINDGREN et al, 2000). Além da hiperfagia a individuos acometidos com a doenca
apresentam graves alteracbes de comportamento que dificultam o cuidado dessas pessoas.
Diante desse fato, diversos estudos tém sido desenvolvidos para identificar as principais
caracteristicas comportamentais (BOER et al., 2002). Sobre esses aspectos tratara o0 seguinte

topico do referencial teorico.

2.2 Caracterizacdo do fenotipo comportamental cognitivo associado a sindrome de
Prader-Willi.

Os principais padrdes do fenotipo comportamental na SPW sdo os repertdrios de
comportamentos de teimosia, hiperfagia, furto de alimentos, birras, comportamento de mentir,
dificuldades emocionais, ansiedade, tristeza, agressividade, autoagressividade, discurso
repetitivo, hipersonia e comportamentos compulsivos (DYKENS et al., 2008). As taxas de
alteracdes de comportamento de maior prevaléncia sdo, além da hiperfagia, o habito de
cutucar lesGes cutaneas, armazenar comida, preocupar-se compulsivamente com simetria e
exatiddo, limpeza, ordem e arrumagdo, comportamentos agressivos (WHITMAN,;
ACCARDO, 1987; DYKENS; SHAB, 2003; MESSERSMITH, et al., 2008).
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Estudos anteriores tém se preocupado com o rastreamento das especificidades do
fenotipo comportamental atendendo em funcéo de fases do desenvolvimento, destacando que
alguns problemas podem diminuir e outros se agravarem (WHITMAN; ACCARDO, 1987,
CLARKE et al, 1996).

Um dos estudos mais citados na literatura em relagdo ao fen6tipo comportamental da
SPW pertenece a Rossel-Raga (2003). Nele alerta-se para a necessidade identificar e
acompanhar essas manifestagdes do fendtipo comportamental associadas as disfungdes
neurogenéticas, déficits cognitivos e dificuldades de aprendizagem, tendo em conta que 0s
problemas de comportamento aumentam com a idade, tanto em quantidade como em
gravidade afetando as areas social, familiar, cognitivo-comportamental e emocional da
pessoa. No estudo participaram 31 familias de uma comunidade espanhola que tinham filhos
com a doenga (todos com diagnéstico genético confirmado). As faixas etarias dos
participantes abrangeram desde um més de vida até 28 anos. Os instrumentos de coleta de
dados verificaram indicadores de desenvolvimento, desempenho escolar, relacionamento
social e caracteristicas psicoldgicas. Devido ao desenho metodologico adotado e a casuistica
utilizada que abrangeu pessoas de diferentes fases do desenvolvimento, o estudo permitiu
verificar os principais problemas de comportamentos em funcdo dessas fases. Seguidamente,
no quadro 2, um resumo desses achados (ROSSEL-RAGA, 2003).

Quadro 2. Principais problemas de comportamentos associados a fases do desenvolvimento descritos por
Rossel-Raga (2003).

Infncia Adolescéncia Idade adulta
-Aborrecimentos com | -Interacdo social pobre -Interacéo social pobre
facilidade -Obsessdes/respostas perseverativas -Transtornos obsessivos
-Extroversdo -Furtos (fundamentalmente alimentos) -Explosdes de humor
-Teimosia -Agressividade -Furtos (fundamentalmente
-Chiliques -Comer exageradamente alimentos)
-Chiliques -Mentiras

-Agressividade
-Sintomas psicoéticos
-Sentimento de tristeza
-Ansiedade

-Comer exageradamente

O trabalho de Hiraiwa e colaboradores (2007) também verificou problemas de
comportamento e transtornos psiquiatricos no desenvolvimento. Os autores avaliaram se esses
problemas se intensificavam com o aumento da idade e se o grau de obesidade (medida
através do indice de massa corporal) apresentava algum tipo de associacdo com esses
problemas do fenotipo comportamental. A pesquisa foi realizada no Japdo e teve a

participacdo de 165 pessoas com SPW e seus pais. Os individuos com a sindrome foram
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divididos em 4 grupos, de acordo com as faixas etérias: grupo 1 (34 criangas de 2 a 5 anos),
grupo 2 (57 criancas em escolas priméarias com idade entre 6 e 11 anos), grupo 3 (45
adolescentes com idades entre 12 e 17 anos), e, grupo 4 (29 adultos jovens com idades entre
18 e 31 anos). O estudo utilizou um grupo controle formado por pessoas com deficiéncia
intelectual de etiologias heterogéneas. Os pais dos individuos com SPW responderam a um
questionario que indagava aspectos gerais sobre saude, problemas de comportamento e
transtornos psiquiatricos, sexo, altura, peso, classificacdo de quociente de inteligéncia, estilo
de vida, sintomas e doencas, uso de medicacdo, histéria de internacdo, percep¢do de saude
geral do filho e bem-estar. Neste estudo, 0s pesquisadores se concentraram nas questfes
relacionadas as areas de problemas de comportamento e sintomas psiquiatricos prevalentes
nos ultimos 5 anos. Um questionario semelhante foi aplicado nos pais do grupo controle, com
excegdo de 5 perguntas do item de problemas comportamentais: roubar comida, instabilidade
emocional, comportamento agressivo, discurso repetitivo, permanecer deitado.

Os principais resultados desse estudo indicaram que criangas e adultos com SPW
apresentaram  problemas comportamentais, como: teimosia, discurso repetitivo,
comportamento de cutucar pele, birras, roubar comida e hiperfagia. De 79,4% a 100% dos
individuos de cada grupo etario com SPW, apresentou um ou mais destes problemas
comportamentais. Também foi verificado que os adolescentes e adultos jovens com SPW
apresentaram mais sintomas compativeis com doencas psiquiatricas e que a prevaléncia de
tais sintomas aumentava com a idade. Em comparacdo com o grupo controle (formado por
pessoas com deficiéncia intelectual de outras etiologias), o grupo 4 de pessoas com SPW
apresentou mais problemas comportamentais e psiquiatricos. Com relacdo ao efeito da
obesidade sobre problemas de comportamento e psiquiatricos, ndo foi possivel estabelecer
uma relacdo embora os autores atribuem esses achados a limitac6es metodologicas do estudo
(HIRAIWA et al., 2007).

Um estudo importante que tem sido utilizado como referéncia em diversos grupos de
pesquisa e atendimento em relacdo a doenca pertence a Molinas e colaboradores (2008). O
mesmo foi conduzido na Franca em um centro de referéncia de avaliacdo e atendimento a
pessoas com SPW. O trabalho teve como objetivo geral construir um banco de dados sobre a
SPW focado na populacdo francesa. O banco serviria como ferramenta de trabalho para
melhorar o conhecimento sobre a doenga, orientar tomadas de decisBes sobre alvos de futuras
pesquisas nas areas epidemioldgica, clinica e psicologica de criancas e adolescentes com
SPW, favorecer o desenvolvimento de intervengbes que melhorem qualidade de vida

individual e familiar. Participaram do estudo 146 pais de pessoas com SPW na faixa etéaria de
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1 més até 18 anos.

Para coleta de dados foram utilizados os seguintes instrumentos e procedimentos: a)
questionario com 256 perguntas clinicas respondidas pelos médicos de cada paciente com a
sindrome; b) seis diferentes questionarios, preenchidos pelos pais dos pacientes, para obter
dados psicolégicos dos filhos com a doenca e dos proprios pais (Inventario dos
Comportamentos de Criancas e Adolescentes de 6 a 18 anos (CBCL/6-18), Inventario dos
Comportamentos de Criangas de 1% - 5 anos (CBCL/1% - 5), Escala de Estresse Percebido
(PSS14), Inventério de Ansiedade de Spielberger Test (IDATE), Inventéario de Depressdo de
Beck-11 (BDI-1I) e Questionario de Qualidade de Vida (WHDQ OL-BREF) (MOLINAS et al.,
2008).

Nos aspectos psicologicos, o estudo verificou como principais problemas
comportamentais e transtornos psiquiatricos os relacionados ao controle inibitério do
comportamento alimentar (furtar e esconder alimentos), transtorno obsessivo-compulsivo,
transtorno de ansiedade, depressdo, sintomas psicoticos. As intervencdes mais usadas eram:
nutricional, psiquiatrica (com uso de medicamentos) e comportamental para controle da
hiperfagia e das alteracdes de comportamento. Com relacdo ao perfil psicolégico dos pais, 0
estudo apontou a presenca de: estresse, transtorno de ansiedade e depressdao em pelo menos
um dos membros do casal de pais. Os niveis de pontuacdo para sintomas depressivos nos pais
foram identificados entre moderado a grave (MOLINAS et al., 2008).

Outro estudo que focou a avaliagcdo de alteracdes comportamentais priorizando a fase
adulta do desenvolvimento foi realizado por Sinnema e colaboradores (2011a). O trabalho
teve um grupo amostral de 102 pessoas adultas com SPW, sendo muitos deles
institucionalizados. Foram verificadas taxas elevadas de problemas de comportamento e
indicadores de transtornos psiquiatricos de tipo bipolar, psicotico e depressivo. O estudo
inclusive associou essas taxas aos subtipos geneéticos. Na fase da velhice foi verificado que os
problemas de comportamento mais prevalentes foram hipoatividade, aumento da hiperfagia,
risos frequentes, panico e dificuldades no controle dos esfincteres.

Resultados semelhantes e relacdo a problemas comportamentais e transtornos
psiquiatricos também sdo apresentados em outros trabalhos (DYKENS; LECKMAN;
CASSIDY, 1996; BEARDSMORE et al, 1998; CLARKE; BOER, 1998; DIMITROPOULOS
et al.,, 2001; WHITTINGTON et al., 2002; DYKENS, 2004; SKOKAUSKAS et al., 2012).

Sobre as possiveis associagdes entre niveis de obesidade e problemas de
comportamento, estudos anteriores tém relatado que quanto mais baixo o indice de massa

corporal, maiores podem ser os problemas comportamentais, provavelmente porque o uso de
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intervencdes focadas exclusivamente na restricdo alimentar pode amenizar a obesidade, mas
aumentar os problemas de comportamento (WHITMAN; ACCARDO, 1987; DYKENS;
CASSIDY, 1995; DYKENS, 2004; HIRAIWA et al, 2007). Por esses motivos pesquisadores
recomendam a necessidade de intervengdes adequadas que ndo foquem exclusivamente o
acesso a alimentos e permitam manejos mais globais em termos de rotinas de vida diéria,
estratégias de manejo comportamental, suporte familiar, dentre outras (BENARROCH et al.,
2007; CASSIDY; DRISCOLL, 2009; HO; DIMITROPOULOQS, 2010; ALLEN, 2011).

As principais caracteristicas do fen6tipo cognitivo verificadas em pessoas com SPW sdo
alteracbes associadas a habilidades de atencdo, memdria de curto prazo, processamento
sequencial, habilidades aritméticas, cognicdo social e funcbes executivas, especialmente, o
controle inibitério. Estudos verificam que estimulagfes cognitivas e educacionais adequadas
podem facilitam o desenvolvimento de habilidades de memoria de longo prazo, habilidades de
leitura e habilidades executivas, por exemplo, na montagem de quebra-cabecas (HOLLAND
et al., 2003; HIRAIWA et al., 2007; JAUREGI et al., 2007; DYKENS et al., 2008; GOOS et
al., 2008; McALLISTER et al., 2011). Copet e colaboradores (2010) realizaram um estudo
com 84 adultos do sexo masculino e feminino, todos internados em uma unidade francesa
especializada para o atendimento multidisciplinar de SPW. O objetivo de tal estudo foi o de
determinar o grau de deficiéncia intelectual e caracterizar o perfil cognitivo de acordo com os
subtipos genéticos da sindrome (dois grupos geneticos foram formados: grupo 1 com 57
individuos com delecdo da regido 15g11-13 e grupo 2 com 27 individuos com DUM) Para
tanto, foi utilizada a Escala Wechsler de Inteligéncia para Adultos (WAIS-I111). A distribuicdo
dos quocientes de inteligéncia na corte total classificou-os como deficientes intelectuais, com
o0s seguintes valores (medianas): Quociente de Inteligéncia Full Scale (FSIQ)= 52,0, sendo
que o grupo 1 apresentou Q= 46,0 e grupo 2 com Q= 60,0. O quociente intelectual verbal
(QIV)= 53,0, sendo QIV= 48 para o grupo 1 e QIV= 62 para o0 grupo 2. O quociente de
desempenho intelectual (QIE)= 52,5, tendo o grupo 1 QIE= 48 e o grupo 2 QIE= 61. Néo
houve correlacdo com a idade, sexo ou indice de massa corporal. A comparacdo entre 0s
grupos nao verificou diferencas estatisticamente significativas em FSIQ ou QIV. PontuacGes
de QIE foram significativamente melhores no grupo de delecdo 15q11-13. O grupo de delecéo
apresentou QIV semelhante ao perfil de QIE, enquanto o grupo de UPM apresentou
QIV>QIE. Com relacdo a pontuacdo dos subtestes, os dois grupos mostraram diferencas
significativas, sendo que o grupo de delecdo apresentou melhor desempenho em trés
subtestes: armar objetos e arranjo de figuras e digitos. Por fim, os autores registraram um

comprometimento global das habilidades intelectuais dos participantes da amostra. As
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pontuacdes foram ligeiramente mais baixas do que os relatados na maioria dos estudos
anteriores. Os dados confirmaram as diferencas anteriormente publicadas nos perfis
cognitivos dos dois principais genotipos da SPW.

Gross-Tsur e colaboradores (2001) integraram a avaliagdo de aspectos cognitivos
(avaliados a partir do quociente de inteligéncia) e problemas comportamentais (avaliados a
partir de indicadores de problemas de comportamento mediante uso do CBCL/6-18) em
estudo conduzido em 18 pessoas com SPW. Os principais problemas de comportamento
identificados foram nas areas de competéncia social, atencdo e concentracdo, violacdo de
regras, agressividade, queixas somaticas e problemas com o pensamento. Nao foram
encontradas na amostra evidéncias de associacdes estatisticamente significativas entre
problemas de comportamento e as variaveis: subtipo genético, quociente de inteligéncia e
medidas corporais de peso. O resultado aponta para a necessidade de um manejo adequado
desses problemas de comportamento independentemente do subtipo genético e nivel de
comprometimento cognitivo.

Na SPW dificuldades e problemas comportamentais e emocionais assim como 0S
transtornos psiquiatricos associados a doenca devem ser compreendidos numa perspectiva
neurobioldgica e ambiental. Do ponto de vista neurobioldgico, disfunces neurogenéticas em
regibes como hipotalamo, amigdala e hipocampo sdo descritas como responsaveis pelos
déficits nas respostas de saciacdo e alteracbes que envolvem controle inibitorio de
comportamento (McALLISTER; WHITTINGTON; HOLLAND, 2011; HOLSEN et al.,
2012). Ja do ponto de vista ambiental fatores relacionados a dificuldades nos contextos
familiar, social e escolar podem influenciar negativamente na adaptacdo psicossocial da
pessoa com a doenca (VAN LIESHOUT et al., 1998, VAN DEN BORNE et al., 1999;
GOLDBERG et al., 2002).

Como apresentado na introducdo o presente estudo se concentra nos fatores ambientais.
Posteriormente serdo desenvolvidos 0s principais conceitos que a abordagem comportamental
propde assim como procedimentos de manejo de problemas de comportamento.

Tem havido nos Gltimos anos um interesse pela relacdo entre aspectos neurogenéticos e
problemas comportamentais e transtornos psiquiatricos. Nesse sentido estudos avaliam
especificidades comportamentais e psiquiatricas em funcdo de subtipos genéticos da doenca.
Um dos trabalhos de alto impacto na area pertence a Boer et al (2002). Trata-se de um estudo
de coorte transversal conduzido inicialmente em 92 pessoas com SPW. O objetivo do mesmo
foi verificar a extensdo da variacdo do fendtipo na SPW, estabelecer a prevaléncia de

morbidez fisica e psiquiatrica em subgrupos atendendo aos subtipos genéticos. Foram
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identificados em uma regido da Inglaterra todos os individuos com provavel diagnéstico de
SPW cujos familiares concordaram em participar da pesquisa. Desses 92 sujeitos, somente em
54 foi estabelecido o tipo genético da sindrome. Considerando que nenhum dos que tinha
abaixo de 18 anos teve o teste positivo para doenca psiquiatrica severa, o estudo foi
conduzido em 25 adultos. Nele, de 25 pessoas acima de 18 anos, sete (28%) apresentavam
transtornos afetivos com caracteristicas psicoticas graves com uma idade média de inicio de
26 anos. As sete pessoas afetadas, todas com idade de 28 anos ou mais, incluiram cinco com
dissomias do cromossomo 15, uma com dele¢cdo e outra com mutacdo central marcada no
mesmo Cromossomo.

Os autores hipotetizaram que, padrées anormais de expressdo de um gene marcado
maternal ou paternalmente no cromossomo 15, podem ter contribuido na amostra ao
desenvolvimento diferencial de taxas de transtornos psicoticos associados a SPW na idade
adulta. Discutiu-se também que, se essa hipotese estiver correta, variacoes alélicas desse gene
marcado poderiam ser uma das causas e marcadores de vulnerabilidade genética a doencas
psicoticas (BOER et al., 2002). Estudos de caso publicados anteriormente tambeém obtiveram
resultados semelhantes ao de Boer e colaboradores (2002). Por exemplo, Verhoeven, Curfs e
Tuinier (1998) verificaram que, de seis pessoas com SPW, quatro deles apresentavam

diagnostico de transtornos afetivos e/ou psicoticos e subtipo genético dissomia uniparental.

As intervencdes para amenizacdo do sobrepeso e da obesidade e para melhorar
problemas de comportamento e transtornos psiquiatricos nessa populacdo abrangem fatores
biologicos e ambientais. O seguinte topico é dedicado a uma apresentacdo daqueles tipos de

intervencdes que ndo se baseiam na analise do comportamento.

2.3 Principais modelos de intervencdes medicamentosas, nutricionais e de reeducacao
fisica desenvolvidos para pessoas com Sindrome de Prader-Willi.

Um dos tipos de terapia que tem sido usada para amenizar sintomas de hiperfagia e
sintomas psiquiatricos em quadros clinicos de obesidade na SPW é a medicamentosa
(MANCIN; HALPERN 2006). Por exemplo, uso de antipsicoticos que auxiliam na
amenizacdo nao soO de sintomas psicoticos como também da agressividade e impulsividade; 0s
inibidores de recaptacdo de serotonina que melhoram sintomas obsessivo-compulsivos
(DYKENS; SHAH, 2003; MANCINI; HALPERN, 2006; CARVALHO et al., 2007,
CASSIDY; SCHWARTZ, 2009); o topiramato para melhora de comportamentos compulsivos
e de obesidade (SMATHERS; WILSON; NIGRO, 2003; SHAPIRA et al., 2004).

Outro tipo de intervencdo ndo medicamentosa usada é a cirurgia bariatrica, uma vez que
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h& grande dificuldade no processo de perda de peso (CARVALHO et al., 2007; ALMEIDA et
al., 2005). Sobre a mesma alerta-se para 0s riscos médicos e psicossociais ap0s 0 processo
cirtrgico considerando o grau de deficiéncia intelectual do paciente e as disfungdes neurais
associadas a doenca (LAQUATRA, 2005; PEDRAGOS; PALOP, 2009).

Outras intervencdes focam aspectos metabdlicos e nutricionais, embora se discutam
ainda os efeitos positivos e negativos das mesmas. Por exemplo, o uso do horménio de
crescimento (KUO et al.,, 2007; DE LIND VAN WIJINGAARDEN et al., 2009). Sobre os
efeitos controversos desse medicamento a Organizacdo Mundial da Saude em boletim
informativo sobre produtos farmacéuticos divulgou uma notificagéo realizada para a empresa
farmacéutica Pharmacia & Upjohn Company em associacdo com a Food and Drug
Administration (FDA). Nesta informava-se aos profissionais de saude sobre sete notificacbes
pos-comercializacdo de fatalidades associadas ao uso deste hormdnio em pacientes
pediatricos com SPW. Os pacientes em questdo apresentavam um ou mais dos seguintes
fatores de risco incluindo obesidade, historico de enfraquecimento respiratorio ou apneia do
sono, ou infeccdo respiratoria ndo identificada. Foi contraindicado o uso do hormdnio para
pacientes com SPW que fossem gravemente obesos ou tivessem problemas respiratérios
graves. Destacou-se que pacientes do sexo masculino podem ter maiores riscos. O relatorio
alertou para a necessidade de outros tipos de intervengdes, por exemplo, as comportamentais e
nutricionais (ANVISA, 2009).

Intervengdes nutricionais sdo modalidades de tratamento amplamente usadas em
pessoas com a sindrome. Por exemplo, uso de dietas restritivas de baixas ingestdes caldricas,
embora muitas dessas intervengdes demandem um controle rigoroso do paciente em relagdo
ao acesso deste aos estimulos alimentares (MAGLIERE et al., 2000; PEREIRA; SCHALK;
GERAGHTY, 2009; AQUINO; PHILIPPI, 2009). Uma modalidade mais eficaz dessas dietas
sdo as de tipo hipocaldricas. Nelas recomenda-se que pessoas com SPW devem ter dietas em
torno de 40 a 50% abaixo do que uma pessoa sem a sindrome precisa diariamente. Para pelo
menos manter 0 peso, recomenda-se que a ingestdo calorica seja de 10 a 14 calorias por
centimetro de estatura corpdrea/dia. Ja para a perda de peso o calculo deve compreender entre
7 e 8 calorias por centimetro de estatura corporea por dia (IZQUIERDO, 2006; PEREIRA;
SCHALK, GERAGHTY, 2009; DDS, 2010). Associado a uso de dietas os exercicios fisicos
tém sido uma escolha terapéutica importante com efeitos, embora limitados, na perda ou
manutencdo de peso (GOLDBERG et al., 2002).

Como a procura da recompensa alimentar, problemas de comportamento e transtornos

psiquiatricos se desenvolvem associados a multiplos fatores etiolégicos neurobioldgicos tal
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como apresentado anteriormente; intervencdes que auxiliem a familia no manejo de
problemas de comportamento e acesso a estimulos alimentares sdo recomendaveis desde 0s
primeiros cinco anos de vida (HO; DIMITROPOULQS, 2010; McALLISTER et al., 2011).
Essas evidéncias cientificas sobre a limitacdo da pessoa afetada em relacdo a assumir dietas e
inibir comportamentos impulsivos também sdo constatadas em depoimentos de cuidadores de
pessoas com SPW. Por exemplo, no estudo de van Hooren (2006) foram identificados os
posicionamentos de 24 pais e 14 cuidadores profissionais de pessoas com SPW em relacéo a
eficacia de estratégias de intervencdo direcionadas ao controle de peso, manejo de problemas
de comportamento e qualidade de vida em geral. O estudo verificou que as estratégias de
cuidado mais usadas foram as que pais e cuidadores tomam as principais decisdes em relacéo
ao que deve ser feito quando o dilema se foca na questdo da hiperfagia versus problemas de
comportamento (VAN HOOREN, 2006). Sobre intervencbes comportamentais na SPW

versara o seguinte topico.

2.4 A abordagem comportamental no cuidado de pessoas com sindrome de Prader-Willi.

Para compreender 0s pressupostos teoricos que explicam a possivel eficacia de
intervencbes comportamentais em pessoas com SPW € necessario apresentar o
posicionamento adotado no presente estudo em relacdo ao termo problema de
comportamento, apresentar 0s principais pressupostos da abordagem comportamental e treino
de pais e, finalmente, resultados de estudos cujas intervengbes focam aspectos
comportamentais de pessoas com a doenca.

Como foi apresentado além dos transtornos psiquiatricos que pessoas com SPW estdo
propensos a desenvolver, diversos problemas de comportamentos também sdo descritos
associados com a sindrome. O termo problema de comportamento é ambiguo e controverso,
Bolsoni-Silva e Del Prette (2003) em estudo tedrico explicam esta ambiguidade em funcéo de
dois aspectos fundamentais: a multiplicidade de classificacdes que este pode ter e pelo fato de
diferentes transtornos psiquiatricos apresentarem problemas de comportamento semelhantes.
Entretanto, as autoras destacam a concordancia da definicdo problemas de comportamento por
se referir a desvios do comportamento socialmente adequado que dificultam
consideravelmente a adaptacdo psicossocial da crianca ou adolescente (PATTERSON;
DEBARYSHE; RAMSEY, 1989; CLARKE et al., 1996; BOLSONI-SILVA; DEL PRETTE,
2003; ACHENBACH; RESCORLA, 2004).

Ndo ha consenso em relacdo ao sistema ideal de avaliacdo de problemas de

comportamento, tanto no desenvolvimento tipico quanto atipico (BOLSONI-SILVA; DEL



39

PRETTE, 2003). Entretanto, no presente trabalho, optou-se pela definicdo de Achenbach e
Edelbrock (1979) que tem sido compartilhada por outros pesquisadores brasileiros e
estrangeiros (PATTERSON; REID; DISHION, 2002; BOLSONI-SILVA; DEL PRETTE,
2003; BOLSONI-SILVA; PAIVA; BARBOSA, 2009).

O termo problemas de comportamento é classificado operacionalmente em dois tipos: a)
comportamentos externalizantes no sentido de serem mais propensos a externalizacdo no meio
em que a crianga vive que se manifestam predominantemente pela agressividade fisica ou
verbal, condutas antissociais, desafio, oposi¢do, violacdo de regras e agitacdo; b)
comportamentos internalizantes no sentido de serem predominantemente restritos ao proprio
individuo e nem sempre percebidos por pessoas do convivio, por exemplo, depressdo,
preocupacbes excessivas, medos, isolamento social, tristeza, irritabilidade, ansiedade e
queixas somaticas de fundo emocional (ACHENBACH; EDELBROCK, 1979). Com esse
enfoque esses tipos de comportamento tém sido pesquisados em outros estudos
(ACHENBACH; EDELBROCK, 1979; BOLSONI-SILVA; DEL PRETTE, 2003; COPLAN;
FINDLAY; NELSON, 2004; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005; BOLSONI-SILVA et al.,

2006). Seguidamente os principais pressupostos tedricos da abordagem comportamental.

2.5 A abordagem comportamental conforme pressupostos tedricos do Behaviorismo
Radical

O Behaviorismo Radical foi desenvolvido a partir de campos diversos de pesquisa. De
um lado, a Filosofia do Comportamento vastamente reconhecida como Behaviorismo Radical
com suas contribuicdes cientificas conceituais e tedricas. De outro, a Analise Experimental do
Comportamento (AEC), na condicdo de linha basica de pesquisa desenvolvida
prioritariamente em laboratério com uso predominante do método experimental. E,
finalmente, a Analise Aplicada do Comportamento numa tradicdo aplicada de pesquisa que
utiliza diferentes ferramentas metodologicas desenvolvidas e testadas na AEC para a
compreensdo e melhora de problemas humanos (FRUTUOSO; CIRINO, 2006).

Os pressupostos tedricos da teoria comportamental sdo a Analise Experimental do
Comportamento (AEC) e os principios basicos da aprendizagem do comportamento
estabelecidos pelo fundador da teoria comportamental B.F Skinner (CARVALHO NETO,
2002; FRUTUOSO; CIRINO, 2006; TOURINHO; LUNA, 2010).

Uma das premissas basicas do Behaviorismo Radical de Skinner é a énfase no conceito
de comportamento como evento que s6 se completa com referéncia a seu fim (SKINNER,

2000). Assim, a interacdo que se estabelece entre um organismo e o ambiente esta
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representada no conceito de contingéncias. Matos (2001) afirma que a prética do analista de

comportamento é estudar contingéncias em seu efeito cumulativo sobre o desempenho dos

organismos, ja que de acordo com Skinner (2000) determinados tipos de comportamentos sdo
modelados pelo condicionamento operante.

J&4 0s comportamentos operantes tecnicamente ndo sdo eliciados pelos seus estimulos
antecedentes. Eles sdo decorrentes de processos de aprendizagem muito complexos que
permitem ao individuo apreender a operar no ambiente modificando-o e sendo modificado por
ele (SKINNER, 2000; DE ROSE, 2001). Esses comportamentos operantes aprendidos
envolvem pelo menos duas relagdes: a relacéo entre a resposta e sua consequéncia e a relagéo
entre a resposta e os estimulos antecedentes desta. Logo, comportamentos aprendidos devem
ser compreendidos sempre a partir da relacdo entre estimulos que os antecedem (eventos
antecedentes) e estimulos que os seguem (eventos consequentes) (SKINNER, 2000; LEAR,
2004; BAGAIOLO; GUILHARDI; ROMANO, 2011).

Certos eventos podem ter um efeito refor¢cador sobre o comportamento quando
aumentam a probabilidade daquele comportamento se repetir no futuro. Os eventos ou
estimulos que devem ser considerados na avaliagdo de um comportamento operante sdo 0s
antecedentes e as consequéncias. Diferencas entre eles tém fins didaticos, pois nas situacdes
reais da vida diaria elas sdo interdependentes. Assim, um comportamento operante envolve
pelo menos duas relagdes:

a) Relacdo entre a resposta e sua consequéncia: entende-se como consequéncia todo tipo de
evento que ocorre logo depois do comportamento e que retroage sobre o comportamento
em questdo no sentido de aumenta-lo, diminui-lo ou manté-lo.

b) Relacdo entre a resposta e 0s estimulos que a antecedem e que estavam presentes na
ocasido em que essa resposta foi emitida. O evento antecedente € aquilo que acontece logo
antes do comportamento ocorrer. Entretanto, ele s6 terd uma funcdo discriminativa para o
comportamento quando a consequéncia, evento que ocorre logo depois do comportamento,
também retroage sobre o comportamento.

A ciéncia do comportamento visa avaliar e intervir naquelas condices sob as quais o
comportamento ocorre. Isto €, modificar e/ou manejar antecedentes e consequéncias de um
comportamento para conseguir efetuar mudancas neste. Todo comportamento pode ser
modificado pelas consequéncias que ele préprio produz no ambiente. Repertorios
comportamentais sdo testados continuamente e tendem a ser repetidos em condicdes
semelhantes as que anteriormente funcionaram (SKINNER, 2007). A suscetibilidade as

consequéncias da a¢do do organismo sobre o ambiente foi uma das caracteristicas basicas do
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comportamento humano que possibilitou a Skinner o desenvolvimento do Modelo de Selegéo
por Consequéncias em relacdo a comportamentos aprendidos (SKINNER, 2007). Isto €, trata-
se de um comportamento que deve ser explicado a partir do pressuposto de uma interagéo
constante de controle com o ambiente, sabendo que nesta relacdo pode haver tanto um
organismo intacto como ndo intacto. Este Gltimo termo apresentado por Skinner (2007) refere-
se aqueles individuos que apresentam doencas que afetam o sistema nervoso central muitas
delas associadas a deficiéncia intelectual, nesse estudo compativel com a condigdo de SPW.

A relacdo que o comportamento operante estabelece com o ambiente pode ser analisada
em funcdo dos eventos que o antecedem (antecedentes) e 0s que 0 seguem (consequentes). A
relacdo de respostas operantes com a estimulacdo que a antecede € uma caracteristica
essencial do comportamento humano. Operantes apresentam uma sensibilidade aos estimulos
gue antecedem a resposta na presenca de determinados eventos consequentes.

Os individuos se comportam perante determinados estimulos que antecedem a emissao
de uma resposta em funcdo das consequéncias dessa resposta na presenca desses mesmos
estimulos. Em outras palavras, os dois tipos principais de controle de comportamento estdo
representados pelo: controle dos estimulos antecedentes e controle dos estimulos
consequentes reforcadores (SKINNER, 1999; 2000). Deste modo, trés termos devem ser
considerados ao analisar um comportamento operante: o estimulo discriminativo, a resposta e
o estimulo refor¢ador. “A producdo de refor¢o por uma determinada resposta propicia a
emissao da reposta (‘correlacdo de resposta e refor¢amento’), mas exige também que a
resposta seja emitida em determinada situagdo (‘correlagdo com estimulagdo anterior’)
(SERIO et al., 2004, p. 11).

2.6 Controle dos estimulos antecedentes sobre a emissdo de comportamentos

A AEC estabelece que respostas operantes podem ser emitidas dependendo dos
estimulos antecedentes presentes no momento em que a resposta foi reforcada apos esta
ocorrer. Dessa maneira, a presenca de determinados estimulos alterara a probabilidade de
emissdo futura da resposta. Quando o controle de estimulos foi estabelecido de maneira tal
gue o comportamento muda diante a presenca de estimulos diferentes denomina-se
discriminacdo. Os estimulos antecedentes que aumentam a probabilidade de um
comportamento ocorrer novamente (estimulos na presenca dos quais a resposta foi reforcada)
sdo chamados de estimulos discriminativos (Sd ou S+). Ja os estimulos que diminuem a
probabilidade de a resposta ocorrer (estimulos na presenca dos quais a resposta ndo foi
seguida de reforgo) sdo chamados de estimulos delta (SA ou S-) (MATOS, 1995; SKINNER,
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2000; SERIO et al., 2004; TODOROV; HANNA, 2010).

Junto com a discriminagdo, ocorre outro processo denominado generalizagdo. A
generalizacdo de estimulos deriva da seguinte condicdo: determinados comportamentos
podem ser aprendidos num determinado contexto de estimulos, mas um estimulo pode passar
a controlar um comportamento em razdo do reforgco em situagcbes onde estdo presentes
estimulos diferentes, porém percebidos como semelhantes, ou seja, houve uma extensdo do

efeito de um estimulo para outros estimulos.

2.7 Controle dos estimulos consequentes sobre a emissao de comportamentos

Em relacdo ao controle dos estimulos consequentes sobre a emissdo da resposta, a
AEC estabelece diferentes tipos de consequéncias. Quando as consequéncias de um
determinado comportamento s@o positivas sdo chamadas de reforcadoras positivas porque
tendem a reforcar o comportamento. Nessa condigdo comportamentos séo fortalecidos e tem
maior probabilidade de acontecer no futuro. Um reforcador positivo (Sr+) é a adicéo de algum
evento que resulta no fortalecimento do comportamento (SKINNER, 2000). Ja um reforcador
negativo (Sr-) implica na remogé&o de algum evento desagradavel/aversivo que resulta também
no fortalecimento do comportamento que o removeu. Reforcadores positivos e negativos
tendem a fortalecer ou aumentar comportamentos (SKINNER, 2000). Existem diferentes tipos
de eventos que sdo utilizados para reforgar positivamente o comportamento. Por exemplo, 0s
reforcadores primarios sdo eventos ou estimulos imprescindiveis para poder sobreviver (ar,
agua e comida). Os reforcadores secundarios podem ser classificados em cinco tipos basicos:
tangiveis (brinquedos, figurinhas); comestiveis (doces, frutas, biscoitos); atividades (assistir
um filme, jogar videogames, tempo livre); sociais (elogios, sorrisos, aplausos); fisicos
(cocegas, abracos, beijos, toques) (MARTIN; PEAR, 2009). Outras consequéncias do
comportamento sdo denominadas aversivas ou punitivas. Procedimentos de punicdo sao
eventos consequentes que quando aplicados tendem a enfraquecer o comportamento punido
(SKINNER, 2000; MARTIN; PEAR, 2009).

Modificar um comportamento requer mudar os eventos ambientais (antecedentes e
consequentes) sob os quais ele ocorre. Isto pressupde aceitar que ha uma relacdo funcional
entre essas condicdes e o comportamento (SKINNER, 2000). O manejo de comportamentos é
complexo pelas diversas func@es que ele pode adotar dependendo do ambiente onde a pessoa
esta inserida. Muitos comportamentos indesejaveis/inadequados ou ndo adaptativos podem ser
reforcados devido a um controle de estimulos antecedentes e consequentes inadequados que

estimula respostas inadequadas também.
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A compreensdo da analise funcional deve considerar todas as probabilidades
condicionais que relacionam um determinando evento a outro, ou seja, qual é a probabilidade
de um comportamento ocorrer na presenca de outro evento ou na auséncia deste (COSTA,
MARINHO, 2002). Skinner (2000) estabelecia que para compreender as interagcdes entre um
organismo e seu ambiente devem ser especificados trés elementos: a ocasido em que a
resposta ocorre; a propria resposta e as consequéncias reforcadoras estabelecedoras. As
interrelacGes entre elas sdo as contingéncias de reforco que podem ser analisadas, por
exemplo, sob a perspectiva da triplice contingéncia. Segundo De Souza (1995), a analise de
um operante discriminativo na contingéncia refere-se a diferentes relacbes de dependéncia
entre eventos. Por exemplo: a) entre a resposta e o refor¢o no operante; b) entre antecedentes,
a resposta e suas consequéncias; c) entre uma resposta, um intervalo de tempo e a
consequéncia numa contingéncia de atraso de reforco; dentre outras.

Uma anélise funcional possibilita 0 manejo de relacdes de contingéncia com o objetivo
de introduzir, modificar, enfraquecer ou extinguir comportamentos do individuo (De SOUZA,
1995). Sempre que o objetivo for de predigdo ou de controle do comportamento, este tipo de
analise é importante. Geralmente quando ocorrem mudancas nas contingéncias ou contextos
onde o comportamento ocorre, estas repercutem no préprio comportamento (MEYER, 2001).

O comportamento apresenta diferentes funcGes e isto possibilita lidar com elas a partir
de intervencdes apropriadas. Para introduzir comportamentos adequados, por exemplo, a
modelagem é considerada como um dos procedimentos mais eficazes, ja& que respostas
poderdo ser gradualmente modificadas mediante uso de estratégias planejadas, por exemplo,
uso do reforcamento diferencial para comportamentos adequados qualitativamente distintos
de um comportamento considerado problema. Também o planejamento de ambientes
mediante uso de estimulos antecedentes adequados pode contribuir para um controle eficaz de
estimulos para respostas adequadas e assim antecipar e evitar respostas indesejaveis antes que
elas ocorram (MARTIN; PEAR, 2009).

A modelagem mediante o uso do reforcamento diferencial pode ser realizada de formas
diferentes, porém sempre direcionada a reducdo de comportamentos-alvo ou problemas de
comportamentos. As principais formas de conduzir uma modelagem, conforme descrito por
Martins e Pear (2009) sdo: a) Reforcamento diferencial de comportamentos alternativos
(Differential reinforcement of Alternative Behaviors-DRA): consiste na identificacdo e
reforcamento de um comportamento adequado, apenas alternativo, ao problema de
comportamento que se deseja extinguir; b) Reforcamento diferencial de comportamentos

incompativeis (Differential reinforcement of Incompatible Behaviors-DRI): consiste na



44

identificacdo e reforcamento de um comportamento absolutamente incompativel e adequado
ao problema de comportamento que se deseja extinguir; ¢) Reforcamento diferencial de
baixas taxas de resposta (Differential reinforcement of low rates of Behavior - DRL): consiste
em um tipo de reforcamento sob duas condigdes. O comportamento que se deseja reforcar
somente é tolerdvel numa frequéncia baixa e € preferivel uma frequéncia menor do
comportamento se comparado aquela que vem ocorrendo rotineiramente. A partir disto é
necessario especificar um nimero maximo de respostas permitidas durante certo intervalo de
tempo para reforcar diferencialmente esta resposta (MARTIN; PEAR, 2009, p. 107-108).
Apbs a apresentacdo dos fundamentos tedricos da analise do comportamento que
embasaram o estudo, serdo descritos seguidamente 0s principais pressupostos das estratégias

comportamentais de intervencéo, especificamente o treino de pais.

2.8. Estratégias comportamentais de intervengdo: treinamento de pais

Caracteristicas de comportamentos inadequados da crianga podem ser desenvolvidas a
partir de inadequacdo dos familiares no estilo de criacdo e educacdo (DODGE, 1993).
Patterson, Reid e Eddy (2002) e Gallo e Williams (2005) mostraram dados de estudos
longitudinais e epidemioldgicos que evidenciam associacGes importantes entre problemas de
comportamento na infancia e préaticas educacionais familiares inadequadas. Tais pesquisas
apontaram que familias com padr@es de disciplina inconsistentes, deficiente monitoramento e
supervisdo e pouco envolvimento positivo com o filho acabam contribuindo com o
surgimento de problemas comportamentais em seus filhos. Para estes autores, a crianga acaba
sendo diretamente treinada pelos pais para se comportar de forma inadequada. Webster-
Straton e Reid (2004) relatam que 0s aspectos mais importantes de uma intervencdo parental
visando a prevencdo de problemas comportamentais de criancas sdo: desenvolver habilidades
de aumentar o envolvimento parental, resolver problemas e conflitos, ampliar a rede de apoio,
melhorar a comunicacdo interpessoal, incentivar o uso de reforcamento positivo, utilizar
monitoria positiva e ensinar 0s pais a ser menos punitivos em seus estilos de disciplina. Por
esse motivo programas de treinamento de pais continuam sendo desenvolvidos principalmente
devido a dificuldade dos pais para manejar os problemas cotidianos com a criacdo de seus
filhos, tanto de criancas sem deficiéncia intelectual como aquelas que apresentam a
deficiéncia (PATTERSON, 1986; LOEBER; HAY, 1997; BARKLEY, 1997; McMAHON,
1999; BOLSONI-SILVA; DEL PRETTE, 2003; PLANT, SANDERS, 2007; MOURA;
SILVARES, 2008; PITUCH et al., 2010; WEARE, NIND, 2011).

Uma definicdo, caracterizacédo e classificacdo de estilos e préticas parentais de educagéo
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foi proposta por Gomide (2006), assim como o desenvolvimento de um inventério
padronizado para a populacdo brasileira para classificar os estilos parentais. Essa classificacdo
de estilos parentais foi adotada no presente estudo. O conjunto das préaticas educativas
parentais ou atitudes parentais utilizadas pelos cuidadores com o intuito de socializar, educar e
controlar o comportamento de seus filhos recebe o nome de Estilo Parental. As estratégias
especificas utilizadas pelos pais nos diversos contextos sdo denominadas praticas educativas
(REPPOLD et al., 2002). De acordo com Gomide (2006), fazem parte do estilo parental sete
praticas educativas. Cinco delas se referem ao desenvolvimento do comportamento anti-social
e sdo denominadas Praticas Educativas Negativas, sdo elas: monitoria negativa (excesso de
instrucdes independente de seu cumprimento, gerando assim um ambiente de convivéncia
hostil), punicdo inconsistente (quando os pais se orientam pelo seu humor no momento de
punir ou reforcar e ndo pelo ato praticado pelo filho), disciplina relaxada (relaxamento das
regras estabelecidas), negligéncia (auséncia de atencdo e de afeto) e abuso fisico (préaticas
corporais negativas, ameaca e chantagem de abandono e de humilhacdo do filho). As outras
duas promovem comportamentos pro-sociais e recebem a denominacdo de Praticas
Educativas Positivas, sdo elas: comportamento moral (proporcionar condicGes favoraveis ao
desenvolvimento das virtudes: generosidade, trabalho, responsabilidade, senso de justica,
empatia, conhecer o certo e errado quanto ao uso de drogas, alcool e sexo seguro) e monitoria
positiva (envolve o uso adequado de distribuicao de privilégios, de estabelecimento de regras,
de distribuicdo de afeto e atencdo, acompanhamento e supervisdo das atividades escolares e
de lazer).

De acordo com Marinho (2000), inameros livros e artigos publicados sobre orientacao
de pais mostram que a orientacdo e treinamento parental trazem beneficios importantes para

problemas comportamentais de criangas. Marinho (2000) afirma ainda:

Em decorréncia do interesse intenso nessa estratégia de intervencéo, diversas formas
de orientacdo parental tém sido propostas, avaliadas e divulgadas nas ultimas
décadas. Ao longo dos anos, o trabalho com pais tem incluido entre outras
estratégias, grupos educacionais, treino de pais em manejo de contingéncias,
contrato de contingéncias, treino familiar em resolucdo de problemas, em auto-
suficiéncia e em autocontrole parental, solucdo de problemas maritais e
desenvolvimento de habilidades de interacdo e de enfretamento de comportamentos-
problema infantis especificos, como desobediéncia e comportamento delinquente
(MARINHO, 2000, p.141).

Muitos dos problemas comportamentais dos filhos sdo produtos das contingéncias de
reforcamento dispostas pelos pais, fato este que justifica o treino de pais (SILVEIRA, 2011).
Estudo de reviséo de Silveira (2011) oferece um retrospecto de como 0s programas com pais

evoluiram até os dias de hoje e concluiu que um fator importante de protecdo para os pais (sob
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a influéncia e maltiplas variaveis contextuais) € estabelecer um repertorio vasto de préaticas
educativas parentais.

Hawkins e colaboradores (1966) realizaram um dos estudos pioneiros sobre o treino de
pais em manejo de contingéncias. Nesse estudo, a mée de uma crianca aprendeu a controlar
comportamentos de agressividade e de birra de sua filha, utilizando time-out’ e atenco
diferencial. O terapeuta emitia sinais de dedo para a mae, relativos as contingéncias
previamente combinados entre eles.

Baer, Wolf e Risley (1968) sdo alguns dos autores precursores da Analise Aplicada do
Comportamento. Eles fizeram com que os resultados obtidos pelas pesquisas basicas de
laboratorio tivessem uma aplicabilidade no meio social, como tentativa de modificar
comportamentos inadequados. Devido ao fato das varidaveis em pesquisa basica serem
controladas de maneira mais rigorosa, diferente dos estudos em contextos sociais, Baer, Wolf
e Risley (1968) e, posteriormente Heward e colaboradores (2005), formularam os principais
béasicos dessa nova abordagem para que fosse possivel entender o comportamento humano no
meio social e poder aplicar nele técnicas experimentais de mensuragao.

A analise do comportamento tem norteado a maioria dos trabalhos que utilizam diversos
tipos de modalidades de treinamento de pais para a mudanca de problemas de comportamento
de seus filhos (MOURA; SILVARES, 2008). Baseado nos principios de pesquisa aplicada da
Andlise do Comportamento tém se desenvolvido diferentes enfoques ou modelos que
oferecem diretrizes gerais para o treinamento de pais de criancas e adolescentes com
problemas de comportamentos. Dois dos mais conhecidos correspondem a Tharp e Wetzel
(1969) e O’Dell (1974).

O modelo triddico de Tharp e Wetzel (1969) coloca um terapeuta para trabalhar
diretamente com os pais, com o objetivo de diminuir problemas de comportamentos do filho.
Este modelo supGe que ha algum déficit nas habilidades inerentes a funcdo de pai e mae, que
¢, a0 menos em parte, causador do desenvolvimento e/ou manutencdo do comportamento
inadequado infantil. Dessa forma, habilidades consideradas importantes na interacdo com
criancas sdo aprendidas pelos pais durante a intervencdo. O modelo tem duas premissas
bésicas. A primeira estabelece que comportamentos inadequados ndo devam ser reforcados,
diferente dos adequados que deverdo ser reforcados. Este reforcamento diferencial permitira

mudancas comportamentais positivas. A segunda considera que os mediadores, que dispdem

2 Time-out: Tipo de puni¢do que envolve a transferéncia do individuo de uma situagdo mais reforcadora para outra menos
reforcadora, imediatamente apds determinado comportamento. O afastamento da oportunidade de ter acessos reforcadores
pode ocorrer no proprio ambiente ou for a deste (MARTIN; PEAR, 2009, p.176).
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dos reforcadores, deverdo operar no ambiente para promover as mudangas comportamentais.
Em se tratando de familias, os pais seriam o0s mediadores. Assim, estes receberiam as
orientacOes psicoldgicas para promoverem mudancas dos padrGes comportamentais de seus
filhos. Para tanto, a interagdo pai-filho deveria ser alterada através da intervencdo terapéutica.
O treinamento de pais em manejo de contingéncias, 0 contrato de contingéncias e o treino
familiar em resolucdo de problemas séo outras formas assumidas pelo modelo triadico no
trabalho com familias (SILVARES, 1995; MARINHO, 2000).

Nos programas de treinamento de pais em manejo de contingéncias as mudancas
comportamentais infantis ndo envolvem participacdo ativa da crianca na manipulacdo das
contingéncias. Esta condi¢do é determinante na escolha dessa forma de estratégia. A crianca
sO participa passivamente do seu préprio programa de intervencdo, por ser muito pequena ou
por ter significativo comprometimento (SILVARES, 1995). O contrato de contingéncias,
maneira mais frequente de intervencdo com familias, ndo apresenta a condi¢do passiva da
crianca como na técnica anterior. E preciso que ocorra também a participacdo ativa da crianca
com as contingéncias determinantes de suas préprias mudancas comportamentais. Outra
caracteristica desta estratégia é a necessidade do controle das contingéncias seja relativo a
mais de uma pessoa envolvida no acordo; ou seja, & necessario haver alteragdes
comportamentais em outros individuos da familia e ndo s6 na propria crianga. No contrato de
contingéncias e no treino de pais em manejo de contingéncias existem duas variaveis, o
comportamento ndo-adaptativo ou inadequado e as consequéncias ambientais sobre ele. No
treino familiar em resolucdo de problemas, além das varidveis acima descritas, ha discussoes
com um ou dois membros da familia sobre as dificuldades especificas ocorridas entre eles, e
ndo apenas da crianca. Esta forma de intervencdo propGe uma alteracdo dos padrbes de
interacdo do casal ou do grupo, conseguido por meio de contratos verbais entre 0s membros
familiares e o terapeuta (SILVARES, 1995).

J& 0 modelo de O’Dell (1974) descreve que o trabalho com pais deve ser realizado,
fundamentalmente, em trés etapas: a) os pais devem adquirir habilidades e modificar seu
proprio comportamento; b) implementar mudancas de comportamento nos filhos; ¢) monitorar
a generalizacdo e manutencdo dessas mudangas.

Em se tratando de estudos nacionais sobre a utilizacdo da estratégia de treinamento de
pais em manejo de contingéncias em criancas com deficiéncia intelectual pode ser citado o
estudo pioneiro de Branddo (1987). Tal estudo foi realizado com uma crianca autista, seus
pais, trés outros mediadores (companheiro de classe, professora e irmd) e o terapeuta. A

crianga ndo falava, tinha riso frequente e imotivado, comportamentos de birra, dificuldade no
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contato social e dependéncia. O trabalho desenvolvido através do treinamento de pais
favoreceu a interagdo social da crianca, o desenvolvimento do comportamento verbal e o
brincar independentemente.

Tém sido publicados diversos trabalhos nacionais que utilizam o treinamento de pais
para a melhora de problemas de comportamentos de criangas sem deficiéncia intelectual. No
estudo de Serra-Pinheiro, Guimardes e Serrano (2005) foi avaliada a eficacia de um programa
em grupo de treinamento de pais na redugdo dos sintomas de Transtorno de Desafio e
Oposicdo e Transtorno de Conduta. Esse programa foi realizado no contexto familiar natural
com resultados positivos na reducdo expressiva dos problemas comportamentais dos filhos.
Focando especificamente o desenvolvimento de habilidades sociais de pais outros estudos tém
sido publicados, por exemplo, Pinheiro e colaboradores (2006) descreveram um programa de
treinamento de habilidades sociais para pais de criangcas com problemas de comportamento.
Tal programa, com duracdo de onze semanas, apresentou, através de passos Semanais
sequenciados, principios de analise do comportamento para a préatica disciplinar ndo-coerciva
e modelos de habilidades sociais educativas para pais. Os resultados apontaram significativa
reducdo na frequéncia e severidade de comportamentos indisciplinados, de acordo com
avaliacdo dos pais. Coelho e Murta (2007) descreveram uma experiéncia de treinamento de
pais em situacdo grupal para o desenvolvimento de préaticas educativas parentais positivas
com bons resultados. Outro estudo relevante pertence a Fernandes e colaboradores (2009) que
também verificou uma reducéo significativa de problemas de comportamento tanto em pais
como nos filhos de oito pais ou cuidadores de criangas com transtornos psiquiatricos.

Estudos nacionais tedricos e empiricos focados em pais de criangas com transtornos do
desenvolvimento continuam sendo escassos e nem sempre adotam pressupostos tedricos e
técnicos da andlise do comportamento. Contudo, a divulgacdo desses trabalhos mostra que
pelo menos hd um reconhecimento por parte dos pesquisadores brasileiros ao trabalho com os
pais de criangas com transtornos do desenvolvimento. Por exemplo, o estudo de Motti e Pardo
(2010) foi direcionado a orientar pais de criangas com perdas auditivas severa e/ou profunda a
partir de informacdes técnicas de especialistas e de necessidades das familias. O estudo de
Cardozo e Soares (2011), embora de tipo tedrico, abordou o tema das habilidades sociais
relacionando-o ao envolvimento entre pais e filhos com deficiéncia intelectual. Para finalizar
a fundamentacdo teodrica serdo apresentados alguns estudos sobre manejo especifico de

problemas de comportamento em pessoas com SPW.

2.9 Manejo de problemas de comportamento em pessoas com sindrome de Prader-Willi
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Muitas estratégias de manejo de problemas de comportamento utilizadas por pais de
criancas com SPW se concentram fundamentalmente no controle exclusivo do acesso dos
filnos a estimulos alimentares (GOLDBERG et al., 2002). Outros trabalhos, entretanto,
associam intervencgdes farmacogicas, modificagdo de comportamento e a¢des psicoeducativas
direcionadas tanto a familiares como a professores (SCHOELLER et al., 1988; AKEFELDT;
GILLBERG,1999; DIMITROPQULOS et al., 2000; VAN MIL et al., 2001; BOER; COLS,
2002; GOLDBERG et al., 2002; WHITMAN et al., 2002; KIM et al., 2005; NISHIDA et al.,
2006; KEY; DYKENS, 2008).

O primeiro estudo comportamental direcionado a0 manejo do peso corporal em
pacientes com SPW foi publicado em 1978 com dois casos clinicos de adolescentes obesas
com deficiéncia mental e SPW (ALTMAN; BONDY; HIRSCH, 1978). Os dados verificaram
que estratégias de intervencdo na base de reforcamento positivo e automonitoramento
associadas ao estabelecimento de contingéncias adequadas de controle alimentar resultaram
na perda de peso, na mudanga de habitos alimentares inadequados e no aumento ou
manutengdo de exercicios Novas contingéncias de relacionamento entre as duas adolescentes
e 0S pais serviram para aumentar repertorios comportamentais adequados, reduzir o consumo
calérico e propiciar perda de peso. Punicdo negativa' para roubo de comida também foi
empregada neste estudo.

Page e colaboradores (1983) desenvolveram outro estudo sobre reducdo de furto de
comida e manutencdo de peso em longo prazo em um adulto com SPW, verificando que as
intervencdes comportamentais contribuiram expressivamente no controle da hiperfagia
crénica e obesidade. Outro trabalho em formato de estudo de caso foi relatado por Nishida e
colaboradores (2006), ao descrever perda de peso acentuada em duas pacientes com SPW a
partir de estratégias de manejo e modificacdo comportamental associada ao controle de
varidveis ambientais. Neste estudo, as pacientes de 16 e 20 anos de idade com SPW
mostraram uma perda acentuada de peso e uma melhora nos problemas respiratorios através
de mudanca de comportamento e melhora do ambiente. Também foi utilizado o procedimento
de punicdo negativa quando comiam fora dos horarios permitidos.

Estudo anterior de Van Hooren e colaboradores (2006) investigou o posicionamento de
vinte e quatro cuidadores de pessoas com SPW em relacdo a eficacia de estratégias de

intervencdo direcionadas ao controle de peso, manejo de problemas de comportamento e

Punicdo negativa: refere-se ao procedimento de retirada de estimulos reforgadores positivos que ndo tem relagéo direta com
0 comportamento inadequado que foi emitido, por exemplo, a retirada das pessoas de atividades prazerosas que
rotineiramente executa quando esta emite algum comportamento ndo adaptativo (MOREIRA; MEDEIROS, 2007).
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qualidade de vida em geral. O estudo verificou que as estratégias de cuidado mais usadas
foram as que pais e cuidadores tomam as principais decisdes em relagcéo ao que deve ser feito
quando o dilema se foca na questdo da hiperfagia versus outros problemas de comportamento.

Continuam sendo escassos 0s estudos com dados empiricos sobre estratégias de manejo
comportamental direcionadas ao controle da hiperfagia e problemas de comportamento de
pessoas com SPW. Contudo, nos ultimos anos identificam-se alguns trabalhos que apresentam
e discutem recomendacdes que abrangem préaticas focadas no acesso restrito a alimentos,
estabelecimento de rotinas de vida didria que mantenham ocupadas essas pessoas, uso de
estratégias de manejo comportamental baseadas no reforcamento diferencial de
comportamentos concorrentes com 0s comportamentos de comer, apoio social e treino de
conscientizacdo dependendo do nivel de deficiéncia intelectual da pessoa acometida, dentre
outras (BENARROCH et al., 2007; CASSIDY; DRISCOLL, 2009; HO; DIMITROPOULOS,
2010; ALLEN, 2011). Um estudo importante na definicdo de prioridades para o atendimento
de pessoas com SPW estabeleceu alguns alvos: habilidades sociais e problemas de
comportamento, seguranga pessoal (por exemplo, ter cautela com pessoas estranhas),
cuidados ao atravessar a rua, cuidados com a saude (principalmente a obesidade), habilidades
académicas (principalmente em matematica) e, habilidades de trabalho associadas a emprego
(PITUCH et al., 2010).

Em estudo anterior conduzido por nos cuja amostra foi formada por um grupo de 11
criancas e adolescentes com SPW foi verificado nesses participantes que, além de um namero
expressivo de problemas externalizantes e internalizantes de comportamento, predominavam
também outros repertorios comportamentais de dificil manejo familiar como roubo de
alimentos (MESQUITA, 2007; MESQUITA et al, 2010; MESQUITA et al., 2013). Nesse
sentido as maes dessas criangas adolescentes referiam que na negociacdo do alimento os
filhos mudavam frequentemente comportamentos pré-comida na seguinte ordem de
ocorréncia: a) comportamentos socialmente habilidosos e assertivos; b) negociacdo; c)
suborno; d) birra; e) agressdo; f) furto do alimento; g) pedir alimentos na vizinhanca
(MESQUITA, 2007; GARZUZI et al., 2009; MESQUITA et al., 2010; TEIXEIRA et al.,
2010). Uma das conclus6es do estudo foi verificar que o sucesso das criangas na obtencédo de
alimentos associava-se a disponibilidade do alimento propriamente dito ou ao uso que 0s pais
davam aos alimentos para minimizar ou evitar outras alteraces comportamentais como
agressividade e teimosia ou para diminuir sentimentos de culpa deles préprios (MESQUITA,
2007).

Em outros paises programas de manejo comportamental com uso de estratégias de
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manejo de comportamento e reeducacdo de familiares e pacientes tém se mostrado favoraveis
a diminuicdo de peso corporal (PAGE et al, 1983; DESCHEEMAEKER et al., 1994;
NISHIDA et al.., 2006; MESSERSMITH et al., 2008; SINGH et al., 2008; ALLEN, 2011;
BUTLER, 2011). Ja na literatura cientifica brasileira ainda ndo foram divulgados estudos
focados em estratégias de treinamento para pais para manejo de comportamento de criangas e
adolescentes com SPW. Baseado na problematizacdo desenvolvida no capitulo introdutério e
nesta fundamentacéo tedrica sdo apresentados 0s objetivos da tese.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivos Gerais

Desenvolver, aplicar e avaliar a eficacia de um programa de treinamento parental para

manejo de comportamentos de criancas e adolescentes com Sindrome de Prader-Willi.

3.2 Objetivos especificos

Identificar problemas emocionais e comportamentais de um grupo de criangas e
adolescentes com sindrome de Prader-Willi;

Identificar problemas emocionais e comportamentais das mées dessas criangas e
adolescentes.

Verificar medidas corporais dessas criancas e adolescentes;

Desenvolver um programa de treinamento parental para manejo de comportamentos
dessas criancas e adolescentes;

Avaliar o impacto do programa a partir dos indicadores de problemas comportamentais e
medidas corporais das criancas e adolescentes envolvidas;

Avaliar o impacto do programa a partir dos indicadores de problemas comportamentais

das mées das criangas e adolescentes envolvidas.
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4 METODO
4.1 Amostra

A amostra do estudo foi composta por uma série de casos de cinco criangas e
adolescentes com diagnostico clinico e citogenético-molecular da Sindrome de Prader-Willi e
suas respectivas médes. Os critérios de inclusdo amostral foram a confirmagdo em prontuario
de diagnostico clinico e citogenético-molecular para a sindrome e idade entre 6 e 18 anos.

Todos os participantes foram recrutados do Servico de Genética da Faculdade de
Medicina da Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto. O projeto foi submetido ao Comité
de Etica da Universidade Presbiteriana Mackenzie e aprovado sob o processo CEP/UPM n°
1195/02/2010 e CAAE N° 0001.0.272.000.10 (ANEXO A). Assim foram cumpridas todas as
exigéncias estabelecidas pelo Conselho Nacional de Saude em relacéo a pesquisa com sujeitos
humanos.

Na tabela 1 apresenta-se a caracterizagdo do grupo de criancas e adolescentes de acordo
com a idade, sexo, nivel de escolaridade e tipo de escola que frequenta, quociente de
inteligéncia estimado e classificagdo e diagndstico nutricional em funcdo do indice de massa
corporal (IMC) para a idade conforme a Organizacdo Mundial da Saude-OMS (2007),
diagnostico genetico, uso de medicacdo na fase pré-intervencédo e uso de medicacdo a partir
do seguimento 1 (periodo no qual as criangas/adolescentes passaram a ser acompanhadas por
psiquiatras do Servico de Psiquiatria da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo

Paulo, Ribeirdo Preto.
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Tabela 1. Descricdo das criangas e adolescentes em funcéo da idade, sexo, escolaridade, QI estimado, categoria
de QI , o diagnéstico nutricional relacionado ao IMC, diagnostico citogenético e medicacdo utilizada.

Ql _ _ Uso de medicamentos
Estimado Diagnostico | Aot
- Nutricional | Diagnéstico
Participante | Idade | Sexo . pelo : o
Escolaridade relacionado genético
WISC-I1l e . d
Classificagdo a0 IMC Fase pre- Fase de
intervencéo seguimento
51
1 6 Escola (Deficiéncia | Obesidade Delecéo Sem uso de Fluoxetina
Especial intelectual grave 15911-13 medicacdo
leve)
56
Escola (Deficiéncia | Obesidade Fenobarbital e | Fenobarbital e
2 13 - - DUM - .
Especial intelectual grave Fluoxetina Fluoxetina
leve)
. Risperidona e N
0
3 14 5%ano Ensino . 7,7 Obesidade DUM Horménio de Rlsp_erldona €
Regular (Limitrofe) : Topiramanto
Crescimento
. Fluoxetina,
Escola 48 Topiramato, Topiramato,
4 15 Especial | ciancia | Obesidade | USSR | Smvearating | Metiformin,
(Deficiéncia 15q11-13 . . Sinvastatina
intelectual Glibenclamida libenclamid
moderada) e Enalapril Glibenc amida
e Enalapril
59
5 15 7°ano Ensino | (Deficiéncia | Obesidade Delecéo Horménio de Tobiramanto
Regular intelectual grave 15911-13 Crescimento P
leve)

Legenda: M- masculino; F- feminino; WISC 111 — Escala de Inteligéncia Wechsler para Criangas (WECHSLER, 2002); IMC- indice de

massa corporal; DUM—Dissomia Uniparental Materna.

Na tabela 2 sdo descritas as caracteristicas sociodemogréaficas, o grau de instrucéo e

ocupacdo das méaes das criancas e adolescentes e a renda familiar em moeda nacional.

Tabela 2. Descricdo das maes em funcéo da idade, grau de instrucédo, ocupagdo, renda familiar estimada em R$.

Miie Idade .Grau qe Ocupacio Renda familiar estimada em R$

instrucdo

1 45 Ensino Médio Do lar 1.600,00
completo

2 44 Fundamental Faxineira 1.300,00
incompleto

3 34 Ensino Médio Do lar 2.800,00
completo

4 50 Fundamental Do lar 1.520,00
incompleto

5 46 Ensino Médio Do lar 1.500,00
incompleto

Legenda: R$- Reais.
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4.2 Instrumentos de coleta de dados
Junto as criancas e adolescentes participantes foram aplicados os seguintes instrumentos

e avaliagdes:
a) Escala de Inteligéncia Wechsler para criangas — WISC-111 (WECHSLER, 2002)

Trata-se de um instrumento clinico de avaliagcdo da capacidade intelectual de criancas e
adolescentes (de 6 a 16 anos), de aplicacdo individual. E composto por 13 subtestes, que
medem habilidades verbais e de desempenho executivo como indicadores de quociente
intelectual (QI). Nos participantes da pesquisa foi avaliado somente o QI estimado mediante
aplicacdo dos subtestes Vocabulario e Cubos. O teste de Vocabulario permite avaliar
indicadores de desenvolvimento da linguagem, conhecimento seméantico, inteligéncia geral de
tipo verbal, estimulagdo do ambiente e/ou curiosidades assim como 0s antecedentes
educacionais. O teste Cubos permite avaliar indicadores de capacidade de analise e sintese,
capacidade de conceitualizacéo visoespacial, coordenagédo viso-motor-espacial, organizacéao e
velocidade perceptual, estratégias de solucdo de problemas. Para a classificacdo de
inteligéncia (conforme mostrado na tabela 1) foram utilizadas as normas padronizadas
referentes ao QI total como recomendado por Mello e colaboradores (MELLO et al., 2011)

para uso do QI estimado em situagdo de pesquisa.

b) Exame antropomeétrico

Avaliaram-se nas criancas e adolescentes os indicadores de peso, estatura e indice de
Massa Corporal (IMC). O peso foi aferido com uma balanca digital adulto com régua
antropdmetro com capacidade de até 200 Kg e precisdo de 100 gramas da marca Welmy e
modelo W200A. A balanca encontrava-se em superficie plana. Para aferir as medidas cada
participante ficou posicionado de maneira ereta, descalco, no centro do equipamento, de
costas para o marcador, com 0s pés juntos, bracos estendidos ao longo do corpo e com o
minimo possivel de roupas. Todas as pesagens eram realizadas com as mesmas roupas em
todos os encontros. A estatura foi aferida mediante utilizacdo de uma régua antropémetro que
estd acoplada a balanca com extenséo até 200 centimetros e com graduacgéo de 0,5 em 0,5 cm.
Além das recomendacdes ja pedidas para aferir o peso, solicitou-se que a cabeca deveria estar
livre de aderecos e erguida, olhando para um ponto fixo a frente (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2009). O IMC é uma medida de adiposidade levando em
consideracdo a variacdo da estatura (NATIONAL CENTER FOR HEALTH STATISTICS,
2000; OMS, 2007; SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2009; NACIF; VIEBIG,

2011). E calculado pelo peso (em quilos) dividido pela altura (em metros) ao quadrado (OMS,
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2007). O valor encontrado é jogado em uma tabela de relagcdo do IMC para a idade de acordo
com o percentil e o escore. Apés utiliza-se outra tabela de classificacdo para encontrar o
diagnostico nutricional, de acordo com a OMS (2007).

No grupo de maes foram aplicados os seguintes instrumentos:

a) Inventario dos Comportamentos de Criancas e Adolescentes de 6 a 18 anos- Child
Behavior Checklist (CBCL/ 6-18), de Achenbach & Rescorla (2001).

Esse instrumento avalia as competéncias e padrdes comportamentais da crianga ou
adolescente referente aos Gltimos seis meses (ACHENBACH; RESCORLA, 2001). A
traducdo e adaptacdo cultural para o portugués do Brasil foi realizada por Bordin e
colaboradores (2012). Os primeiros dados de validacdo preliminar da versdo de 4 a 18 anos
foram divulgados no Brasil no estudo de Bordin e colaboradores (BORDIN; MARI;
CAEIRO, 1995). O inventario foi respondido pela méae da crianca ou adolescente com SPW.
As escalas do CBCL/6-18 se distribuem da seguinte forma:

e Perfil das escalas de Competéncias: composto por 20 questbes e dividido em trés
escalas: a) Competéncia social — nimero de amigos, frequéncia semanal dos encontros
com amigos e relacionamento com irmaos, outras criangas e pais, entre outros; b)
Competéncia escolar — desempenho nas disciplinas escolares, realizacdo de reforgo
escolar, repeténcia, problemas no desempenho escolar; ¢) Competéncia para realizacao
de atividades - nimero de esportes, passatempos, organizacdes que frequenta e tarefas
que realiza. Dados de competéncias escolares ndo foram considerados para o estudo,
pois as informagdes das maes evidenciaram que nenhuma das criangas tinha
informac0es suficientes para avaliar tal competéncia.

e Perfil das escalas das sindromes de problemas de comportamento: composto pelas
escalas Ansiedade/Depressao, Isolamento/Depressdo, Queixas Somaticas, Problemas
de sociabilidade, Problemas com o Pensamento, Problemas de Atencéo,
Comportamento de Violacdo de Regras, Comportamento Agressivo.

e Perfil das escalas orientadas pelo DSM: composto pelas escalas de Problemas
Afetivos, Problemas de Ansiedade, Problemas Somaticos, Problemas de Déficit de
Atencdo e Hiperatividade, Problemas de Oposi¢do e Desafio e Problemas de Conduta.
Assim como no Perfil das escalas das sindromes de problemas de comportamento, as
escalas orientadas pelo DSM sdo comparadas com amostras normativas para a idade e

SEXO0.
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o Perfil dos problemas de internalizacéo, externalizagéo e totais. A soma das escalas das
sindromes permite gerar outras escalas: a escala de Internalizacdo, composta pela
soma das escalas Ansiedade/Depressdo, Isolamento/Depressdo e Queixas Somaticas; a
escala de Externalizagcdo, composta pelas escalas Comportamento de violagdo de
regras e Comportamento agressivo; e, finalmente, a escala total de Problemas
Emocionais/Comportamentais formada pela soma de problemas de todas as escalas do
CBCL/6-18.

Nas escalas de problemas comportamentais, o informante circula o nimero zero caso a
afirmativa “ndo ¢ verdadeira em relacdo ao comportamento da crianga”, circula o niimero 1
caso a afirmativa seja “um pouco verdadeira ou algumas vezes verdadeira” € 0 ndmero 2
quando for “muito verdadeira ou frequentemente verdadeira”. De acordo com a escala
original, nas escalas de competéncias, as pontuacdes ponderadas sdo distribuidas em trés
faixas. A faixa normal: escores > 35; faixa limitrofe: escores de 30 a 35 e faixa clinica:
escores abaixo de 30. Ainda de acordo com a escala original, nas escalas das sindromes de
problemas de comportamento, escalas orientadas pelo DSM e nas escalas de problemas
internalizantes, extenalizantes e totais, as pontuacfes ponderadas (escores T) sdo distribuidas
da seguinte maneira: faixa normal (escores abaixo de 65); faixa limitrofe (escores de 65 a 69)
e faixa clinica (escores > 70).

A escala das sindromes de problemas de comportamento do CBCL/6-18 esta formada
por 105 itens e as escala orientadas pelo DSM por 55 itens. Destaca-se que a soma de itens de
ambas as escalas é superior ao numero total de itens do inventario (113) devido ao fato de

varios itens pertencerem concomitantemente as duas escalas.

b) Inventario de Auto-avaliacdo para Adultos de 18 a 59 anos — ASR/18-59 anos.

E um inventario autoaplicavel, desenvolvido por Achenbach e Rescorla (2001). Tem
como objetivo verificar diferentes aspectos do funcionamento adaptativo de adultos com
idades entre 18 e 59 anos possibilitando a identificacdo de problemas comportamentais e
emocionais do adulto avaliado. O software ADM 7.0 (software Assessment Data Manager)
permite gerar um perfil comportamental sobre as areas avaliadas. N&do existem dados
brasileiros de adaptacdo cultural ou validacdo. Por esse motivo foi utilizada a traducéo para o
portugués da versdo original do inventario realizada pelo grupo de pesquisa de Silvares e
colaboradores que é autorizado no pais para a distribuicdo e comercializacdo do instrumento

(http://www.aseba.org/ordering/distributors.html). O inventario € composto por itens que

avaliam competéncias com questdes relativas aos amigos, esposo (a) ou companheiro (a),


http://www.aseba.org/ordering/distributors.html
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familia, trabalho e estudo. Nestas questdes o participante avalia a qualidade de seus
relacionamentos. S&0 exploradas a presenca de doencas, deficiéncias ou inaptiddes,
preocupacdes ou angustias sobre a familia, trabalho, educagdo, assim como aspectos positivos
da propria pessoa. Os problemas de comportamento sdo aferidos a partir das respostas a 126
afirmativas que descrevem diferentes aspectos relacionados a pensamentos, sentimentos,
comportamentos, preferéncias, sintomas fisicos e mentais e relacionamentos pessoais. Neste
item atribui-se um valor a afirmativa apresentada. O participante circula o nimero zero caso a
afirmativa “ndo ¢ verdadeira”, circula o nimero 1 caso a afirmativa seja “um pouco
verdadeira ou algumas vezes verdadeira” e o numero 2 quando for “muito verdadeira ou
frequentemente verdadeira”. As escalas do ASR/18-59 anos séo as seguintes:

o Perfil das escalas de funcGes adaptativas: composto por questdes relativas aos amigos,
a(o) esposa(o) ou companheira(o), a familia, ao trabalho e ao estudo que realiza. Os
resultados referentes a escala de desempenho no trabalho nao foi incluida no estudo
porque quatro das cinco mées ndo trabalhavam na época da realizagdo do estudo.

e Perfil das escalas das sindromes de problemas de comportamento: composto pelas
escalas Ansiedade/Depressdo, Isolamento, Queixas Somaticas, Problemas com o
Pensamento, Problemas de Atencdo, Comportamento Agressivo, Comportamento de
Violacdo de Regras, Intrusividade.

e Perfil das escalas orientadas pelo DSM: composto pelas escalas de Problemas
Depressivos, Problemas de Ansiedade, Problemas Somaticos, Problemas de
Personalidade Evitativa, Problemas de Déficit de Atencdo e Hiperatividade, Problemas
de Personalidade antisocial.

e Perfil dos problemas de internalizacdo, externalizacéo e totais. A soma das escalas das
sindromes permite gerar outras escalas: a escala de Internalizacdo, composta pela
soma das escalas Ansiedade/Depressao, Isolamento e Queixas Somaticas; a escala de
Externalizacdo, composta pelas escalas Comportamento de violacdo de regras,
Comportamento agressivo e Intrusividade; e, finalmente, a escala total de Problemas
Emocionais/Comportamentais formada pela soma de problemas de todas as escalas.

De acordo com a escala original, nas escalas de funcGes adaptativas, as pontuacoes
ponderadas sdo distribuidas nas seguintes faixas: faixa normal- escores > 35; faixa limitrofe-
escores de 30 a 35; faixa clinica- escores abaixo de 30. Ainda de acordo com a escala original,
nas escalas das sindromes de problemas de comportamento e nas escalas que sdo orientadas

pelo DSM, as pontuacdes ponderadas (escores T) sdo distribuidas nas seguintes faixas: faixa
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normal- escores abaixo de 65; faixa limitrofe- escores de 65 a 69; faixa clinica- escores > 70
(ACHENBACH; RESCORLA, 2001).

Na escala do perfil dos problemas de internalizacdo, externalizacdo e totais, as
pontuagdes ponderadas sdo distribuidas nas seguintes faixas: faixa clinica- escores > 65;

faixa limitrofe- escores de 60 a 64; faixa normal- escores abaixo de 60.

¢) Inventério de Estilos Parentais (1EP).

Préaticas educativas maternas e paternas: constituido por 42 questfes relacionadas as sete
praticas educativas (GOMIDE, 2006). Dentre estas praticas, duas sdo denominadas praticas
positivas (monitoria positiva e comportamento moral) e cinco sdo préaticas negativas (puni¢cdo
inconsistente, negligéncia, disciplina relaxada, monitoria negativa e abuso fisico). Duas
formas de apresentacdo do instrumento s&o encontradas: a) quando os pais respondem sobre
as praticas educativas usadas com seus filhos; b) quando os filhos respondem sobre as préaticas
educativas utilizadas pelos seus pais (Praticas Educativas Paternas e Praticas Educativas
Maternas). A forma utilizada no presente estudo foi a dos pais respondendo sobre as préaticas
usadas com seus filhos. Para se calcular o indice de Estilo Parental somam-se as praticas
positivas e subtrai-se, deste total, a soma das préaticas negativas. A pontuacdo obtida estara
entre +24 (estilo parental excelente) e -60 (estilo parental de extremo risco). O indice de
Estilo Parental é calculado a partir dos tipos de praticas parentais utilizadas na educacdo dos
filhos. Exemplificando: quanto mais positivo for o valor obtido, maior € a probabilidade dos
filhos apresentarem comportamentos pré-sociais; e quanto mais negativo, maior a influéncia

das préaticas negativas sobre o comportamento de filhos (GOMIDE, 2006).

d) Questionario sobre o conhecimento da SPW

Trata-se de um questionario desenvolvido no estudo para obter informagdes sobre o nivel de
conhecimento das maes sobre a doenga de seus filhos. As questdes a serem respondidas sao: “O
que vocé sabe sobre a Sindrome de Prader Willi?”, “Como surge a Sindrome?”, “Quais sdo as
caracteristicas da Sindrome?”, “Como obteve estas informagdes?”, “Onde busca orientagao?”,

“Como seus familiares lidam com a Sindrome?” (ANEXO B).

4.3 Procedimentos de coleta de dados

O presente estudo foi desenvolvido em quatro fases entre os meses de fevereiro de 2010
e marco de 2012, com duracdo total de 24 meses. Paralelamente ao estudo foi conduzido
também um programa nutricional com dieta hipocalorica para as criancas e adolescentes

participantes. A nutricionista responsavel por esse programa nutricional desenvolveu seu
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trabalho nos mesmos dias que o programa de treinamento parental, em horérios distintos. Este
programa visou avaliar o estado nutricional (medidas de peso, estatura, IMC, circunferéncia
abdominal) dos participantes, aplicar um programa de treinamento e acompanhamento
nutricional especifico com dieta hipocaldrica e avaliar a eficacia deste programa. Este estudo
foi realizado em 11 encontros durante os primeiros oito meses de desenvolvimento do
programa de treinamento parental. Os resultados da intervengdo nutricional podem ser
consultados em Lima, V. (2011).

Na figura 1 apresenta-se o fluxograma de execucdo do presente estudo de acordo com as

fases de pré-intervencdo, intervencdo, pos-intervencdo e seguimento.

Fase 1- Avaliagdo pré-intervengdo (Duragdo: 1 encontro- 4 horas).
Margo/2010.
e Apresentacdo (psicdloga, nutricionista, mées, criangas e
adolescentes).
Informagd@es gerais sobre o projeto.
e  Aplicacéo dos instrumentos de coleta de dados nas criangas e
adolescentes e nas mées.

Fase 2- Intervencdo (Duracdo: 11 encontros com intervalo de 20 dias
entre eles - 3 horas cada encontro). Mar¢o/2010.

FASES DO e Realizacio do Programa de Treinamento Parental
ESTUDO

Fase 3- Avaliagdo pos-intervengdo (Duragdo: 1 encontro- 3 horas).
Mar¢o/2010 & Novembro/2010.

e Reaplicacdo de alguns dos instrumentos utilizados para coleta
fde dadns nag criancas/adnlescentes A nas mies

Fase 4- Seguimento (Duragdo: 4 encontros- 3 horas). Mar¢o/2010 a
Margo/2012.

e Realizagdo de 4 encontros para seguimento (follow up) com
intervalo de 3 meses entre eles.

Figural. Fluxograma de execuc¢do do estudo

As especificidades relativas a instrumentos e procedimentos utilizados em cada uma

das fases do estudo apresentam-se na figura 2.



Fase 1: Avaliacéo pré
intervencan

Fase 2: Intervencéo
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Fase 3: Avaliacdo pos-
intervencdo

ASR/18-59 anos

IEP

Criangas: QI estimado
Medidas antropométricas
Maes: CBCL/6-18
ASR/18-59 anos
IEP
Ouestionario sobre o conhecimento da doenca.
I— Criangas: Medida antropomeétrica de peso corporal
I_ Méaes: Programa de Treinamento Parental
Criangas: Medida antropométrica de peso corporal
Maes: CBCL/6-18

Seguimento 1

Criancas: Medida antropométrica de peso
corporal

L

Mées: Verificagdo de manutencdo de
comportamentos adaptativos e manejo de
novos problemas de comportamento

Criancas: Medida antropomeétrica de peso
corporal

Fase 4: Seguimento

Seguimento 2

Méaes: CBCL/6-18 - ASR/18-59 anos
Verificagdo  de  manutencdo  de
comportamentos adaptativos e manejo de
novos problemas de comportamento

Criangas: Medida antropométrica de peso
corporal

Seguimento 3

Maes: Verificagdo de manutencdo de
comportamentos adaptativos e manejo de
novos pbroblemas de comportamento

Seguimento 4

Criancas: Medida antropométrica de peso
corporal

{
{

Mées: Verificagdo de manutencdo de
comportamentos adaptativos e manejo de
novos problemas de comportamento

Figura 2. Especificidades relativas a instrumentos e procedimentos utilizados nas fases do estudo.

Seguidamente sera descrito o programa de treinamento parental conduzido.
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4.4 Programa de Treinamento Parental

Os encontros das fases do estudo foram realizados em uma sala destinada a trabalho
em grupo no Setor de Genética do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto-SP. A sala apresentava condicGes fisicas adequadas para o atendimento em
grupo como: espaco amplo, cadeiras, isolamento acuUstico. A pesquisadora utilizou-se de
computador e data-show. Como desenvolvido na fundamentacdo tedrica o programa de
treinamento parental conduzido baseou-se na hipdtese que o mesmo poderia melhorar
aspectos do funcionamento parental e familial, amenizar problemas de comportamento dos
filhos assim como estabilizar a medida antropométrica referente a peso corporal. No quadro 3
apresenta-se a caracterizacdo do treinamento de acordo os temas, objetivos, contetdo e tarefas
de casa de cada um dos encontros da fase de intervencdo. No final dos onze encontros do
programa de treinamento parental foi solicitado as mées que atribuissem uma nota para
avalia-lo. Os valores atribuidos encontravam-se dentro de uma escala de 0 a 4 pontos, na qual

0=fraco, 1=regular, 2=bom, 3=muito bom, 4= excelente.
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Apos trés meses de finalizado o programa de treinamento parental iniciou-se a fase de
seguimento para avaliar o impacto do programa sobre medidas comportamentais e

antropométricas.

4.5 Procedimentos de analise de dados

Os dados provenientes da aplicacdo dos instrumentos de avaliagdo comportamental
foram analisados por meio das padronizacfes especificas destes. Para a geracdo de todos os
perfis comportamentais do CBCL/6-18 e ASR/18-59 foi utilizado o programa Assessment
Data Manager 7.2 (ACHENBACH; RESCORLA, 2001). Os dados comportamentais
referentes &s criancas e adolescentes participantes e mdes foram analisados em funcdo do
namero de problemas e classificacdo nas faixas clinica, limitrofe e normal conforme o manual
(ACHENBACH; RESCORLA, 2001). Os dados referentes a desempenho no trabalho em
termos de vinculo empregaticio (escala de funcionamento adaptativo do ASR/18-59) foi
retirada das analises pelo fato das mées participantes ndo terem esse tipo de vinculo. Da
mesma forma procedeu-se com os dados da escala de desempenho escolar do CBCL/6-18
devido a falta de dados brutos suficientes para compor os escores T. A interpretacdo dos dados
do IEP foi conduzida de acordo com o manual do instrumento (GOMIDE, 2006). Foram
conduzidas analises descritivas dos dados mediante uso de tabelas e graficos de frequéncia
simples e comparacdo dos dados referentes as criancas, adolescentes e maes participantes

entre as fases de pré-intervencao, intervencdo, pos-intervencdo e seguimento.
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5 RESULTADOS

Seguidamente serdo apresentados os resultados obtidos em cada crianga e adolescente
participante e sua respectiva méde em todas as fases do estudo. Primeiramente apresentar-se-a
as informagdes da méde sobre os aspectos gerais da sindrome na fase pré-intervencdo do
programa de treinamento parental. Apds, sdo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela
mée conforme os temas de cada encontro do treinamento parental. Tais temas foram
apresentados e esgotados adequadamente. O treinamento teve 100% de assiduidade das mées
em todos os encontros. Todas as tarefas solicitadas foram cumpridas satisfatoriamente.
Os resultados dos dados comportamentais da crianca/adolescente nas fases pré-intervencao,
poOs-intervencdo e seguimento apresentam-se na sequéncia. Seguidamente encontram-se 0S
resultados das medidas de peso em quilogramas (Kg) da crianga/adolescente ao longo do
treinamento e seguimento. Apé6s a descricdo dos dados referentes a crianga/adolescente,
apresentam-se 0s resultados dos dados comportamentais da mée nas fases pré-intervencéo,
pos-intervencao e seguimento. Serdo apresentadas de maneira grupal as médias dos problemas
internalizantes, externalizantes e totais das cinco criangas/adolescentes em relacdo ao
CBCL/6-18 e a medida peso corporal. Posteriormente uma descricdo grupal, também, dos
resultados das maes em relacdo ao ASR/18-59 ao longo de todo o programa de treinamento e

seguimento.

Participante 1 (P1)

A composicao familiar do lar onde P1 reside é formada pelo pai, mde e uma irma mais
velha. Os dois outros irmaos residem em outro local. Antes de iniciar o programa de
treinamento foram exploradas as informac6es que a mae de P1 tinha sobre a sindrome em
termos de etiologia, caracterizacdo e formas de manejo familiar. Os resultados dessa enquete

mostram-se no quadro 4.

Quadro 4. Informagdes da mée de P1 sobre aspectos gerais da sindrome na fase pré-intervencéo do programa de
treinamento parental.

Conhecimento Causas da  Caracteristicas Fonte de Fonte de Manejo familiar da

sobre a sindrome da sindrome obtencéo de informacdes crianca/adolescente
sindrome informacdes para manejo da
sobre a sindrome sindrome
Séo criangas Problema de Obesidade, Através do Né&o tem Trata igual a uma
gordas Cromossomo atraso na médico da crianca normal
escola, pés e genética
mAaos pequenos.

As respostas da mae de P1 mostram que ela atribui duas caracteristicas clinicas a

sindrome, a obesidade e tamanho de pés e mdos e, uma descricdo de indicadores que se
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expressam pelo relato de atraso na escola. Quanto aos fatores etiologicos da doenga, somente
soube informar que se trata de um problema de cromossomo. Ndo tem informagdes para o
manejo da sindrome. Ainda em relacdo ao manejo, observou-se que a familia de P1 interage
pressupondo que é uma crianga com desenvolvimento tipico.

Seguidamente no quadro 5 sdo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela mée

conforme os temas de cada encontro do treinamento parental.



75

Quadro 5. Descricdo de temas dos encontros e tarefas solicitadas e executadas pela mée de P1.

Encontros

Tarefas solicitadas

Tarefas executadas

Tema do encontro/Orientacdes e
treinamento

1° Encontro

Informagdes sobre o
programa de treinamento e
caracterizacdo geral da
Sindrome de Prader-Willi.

-Trazer questionamentos
ou davidas apds leitura
do Guia de informacGes
psicoeducativas sobre a
sindrome

-Apresentacdo de conteddos do
tema do 1° encontro

2° Encontro
O comportamento
alimentar na SPW

-Registrar exemplos de
reacoes emocionais
observadas na
crianca/adolescente apds
refeicdes

-Registrar exemplos de
comportamento de
solicitacdo de comida da
crianca/adolescente antes
e apos as refeicdes
-Registar exemplos do
proprio  comportamento
antes e apos as refeicoes
da crianca/adolescente

Questionamentos ou
davidas apés leitura do
Guia de informacdes
psicoeducativas sobre a
sindrome

“Em outros paises ndo
existem remédios que possam
resolver essa hiperfagia? Tem
certeza que no mundo inteiro
ainda ndo conseguiram achar
um medicamento?”’;

“Devido a hiperfagia ele
nunca podera ficar sozinho,
mesmo quando se tornar
adulto?”;

“Ele podera ser
alfabetizado?”

-Foi explicado detalhadamente o
que existe atualmente em termos
de medicagdo para compulsdo
alimentar.

-Foram expostos os fatores
neurobiol6gicos que determinam
as sensacOes de fome constantes,
necessidade de controle em
relacdo ao acesso ao estimulo
alimentar, necessidade de controle
de estimulos ambientais que
podem desencadear problemas de
comportamento e/ou piorar a
hiperfagia.

- Foram descritas caracteristicas
do fendtipo cognitivo de pessoas
com SPW.

-Apresentacdo de conteldos do
tema do 2° encontro.

3° Encontro

Fenétipo cognitivo,
comportamental e
transtornos psiquiatricos
de criangas/adolescentes
com Sindrome de Prader-

Willi.

-Registrar exemplos de

alteraces de
comportamento da
crianga/adolescente

compativeis com o

fenétipo comportamental
descrito na sindrome
-Exemplificar  situacOes
em que essas alteracOes
ocorrem

-Descrever exemplos de
habilidades  cognitivas
preservadas no filho de
acordo com a percepcdo
da mae

Registro de exemplos de

reacoes emocionais
observadas na
crianga/adolescente  apds
refei¢des

Apresenta um Sorriso
maravilhoso, conversa com

as pessoas com  mais
tranquilidade.
Registrar  exemplos  de

comportamento de
solicitacdo de comida da
crianga/adolescente antes e
apos as refeicdes

-Antes: fica muito manhoso e
preguicoso, diz que s6 vai
fazer suas atividades depois
de comer, fica nervoso com
mais facilidade. Exige que
prestem atencéo nele.

-Apos: aceitaria  mais
comida, mas fica bem se nao
ganhar. Fica mais disposto a
conversar com as pessoas.
Registro de exemplos do
comportamento da mae
antes e apds as refei¢des da
crianca/adolescente

-Antes: mde  conversa
bastante com a crianca,
apesar de se sentir muito
ansiosa devido a falta de
saciedade do filho. Mae, ja
neste encontro, diz perceber
que seu filho ndo demonstra
comportamentos — agressivos
de mesma intensidade que as

-Foram esclarecidas as ddvidas.

- Foram apresentadas e discutidas
as diferentes fases de
desenvolvimento de problemas de
comportamento de acordo com
Rossel-Raga (2003).
Especificamente foi abordada a
associacdo entre problemas de
comportamento e comportamento
alimentar.

-Apresentacdo de contetdos do
tema do 3° encontro.
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demais criancas do grupo.

Ainda assim, diz sentir
mudancas  repentinas  de
humor.

-Apos: mde tem vontade de
chorar, pois sabe que o filho
continua com fome.

4° Encontro

A crianga com Sindrome de
Prader Willi no contexto
escolar.

-Marcar uma reunido
com a equipe
educacional da escola
onde a

crianca/adolescente  esta
matriculada e apresentar
0 Guia de informacGes
psicoeducativas sobre a
sindrome (ANEXO ()
entregue as mesmas no 1°
encontro.

-Conversar com  0S
professores  respectivos
sobre  comportamentos

adequados e inadequados
da crianga/adolescente na
escola.

-Informar-se e orientar a
equipe educacional sobre
0 comportamento
alimentar da
crianca/adolescente  no
recreio.

Registro de exemplos de
alteracgdes de
comportamento da
crianga/adolescente
compativeis com o fendtipo
comportamental descrito na
sindrome

- Agressdo verbal, xinga e
fala nomes feios, grita e fica
desobediente quando quer
comida e ndo é atendido.

- Estd sempre pedindo
comida aos primos e
sobrinhos.

- Pega comida escondido e se
ndo consegue comer tudo
antes de um adulto chegar
para surpreendé-lo, armazena
dentro dos  brinquedos.
Exemplos de situacBes em
que essas alteragdes
ocorrem

- Quando v& que tem
alimentos nos armarios que
ndo consegue alcancar, por
ter baixa estatura.

- Quando os sobrinhos
menores comem guloseimas
e ndo dividem com ele.
Exemplos de habilidades
cognitivas preservadas no
filho de acordo com a
percepgédo da mae

- Faz desenhos bonitos e sabe
dizer o nome das cores que
utilizou para pinta-lo.

- Sabe contar de zero a dez.

-Foram esclarecidas as duvidas do
encontro.

-Foram retomadas as principais
caracteristicas do fendtipo
comportamental em relagdo a
impulsividade, agressividade,
teimosia e respostas preservativas
que necessariamente ndo estdo
unicamente associadas a
alimentos.

-Apresentacdo de conteldos do
tema do 4° encontro.

5° Encontro

Relacéo entre praticas
disciplinares e educativas
dos pais e comportamentos
adequados e inadequados
de criangas e adolescentes

-ldentificar e descrever
situacdes familiares que
exemplifiguem o uso de

préticas parentais
educativas positivas e
negativas.

A mé&e cumpriu a tarefa de
apresentar o guia.

Exemplos de
comportamentos adequados
da crianga/adolescente na
escola de acordo com a
professora

- Participativo nas aulas de
artes.

- Organizado
material escolar.
- Adora fazer amizade com os

com seu

colegas.

- Mostra-se muito
comunicativo.

- Carinhoso com a
professora.

Exemplos de
comportamentos
inadequados da
crianga/adolescente na

escola de acordo com a
professora

-Foram esclarecidas as davidas.

-Foram retomadas novamente as
principais  caracteristicas  do
fendtipo comportamental e como
elas se manifestam em diferentes
contextos; neste caso, a escola. A
mde foi orientada para solicitar a
escola  uma rotina  diéria
programada para desenvolver
atividades escolares prazerosas
(de acordo com habilidades
cognitivas  desta),  entretanto
estimulando sempre que possivel,
novas habilidades escolares. Mais
uma vez foi explicada a funcdo
discriminativa que essas novas
atividades podem ter na vida da
crianga e que poderiam ser

possiveis comportamentos
concorrentes com 0s
comportamentos inadequados
descritos.  Foi  discutida a

necessidade de manter, tanto na
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-Quando os colegas néo
dividem o lanche ele fica
nervoso, grita e ndo obedece
ninguém nestes momentos.

- A professora descobriu que
a crianga oferecia moedas aos
colegas em troca do lanche a
que eles tinham direito na
cantina. P1 se escondia no
banheiro e 0s amigos
levavam comida para ele. Isto
acontecia diariamente.

escola como na familia, um
contexto de socializacéo
adequado e ndo usar castigo.

-Foi realizada uma orientacdo
especial para  controle e
supervisdo da crianga na hora do
recreio, pois neste momento a
presenca de estimulos alimentares
é frequente.

-Apresentacdo de contetdos do
tema do 5° encontro.

6° Encontro
Comportamentos
adequados e inadequados
de criangas e adolescentes
com Sindrome de Prader
Wwilli.

-ldentificar e descrever
situacBes que geram, pelo
menos, trés
comportamentos
adequados e inadequados
dos (as) filhos(as).

-Classificar em
externalizantes ou
internalizantes o0s trés
comportamentos

adequados e inadequados
dos(as) filhos(as) que
foram identificados.

Exemplos de situacGes
familiares compativeis com
0 uso de praticas parentais
educativas positivas

- Quando mde estabelece
regras com o filho, explica as
razbes e cobra 0

cumprimento das mesmas
sem brigar.

-Disponibiliza  diariamente
horas para dar atengdo

exclusiva ao filho.

Exemplos de  situacBes
familiares compativeis com
0 uso de praticas parentais
educativas negativas

- Quando coloca o filho de
castigo (time out), ap6s
algum tempo, fica penalizada
e permite que ele saia.

- Mae chora perto do filho
quando esta triste.

- Mée, as vezes, reclama do
marido na frente do filho.

- Eventualmente o humor da
mde determina o tipo de
reacdo que ela terd diante de
comportamentos inadequados
do filho.

-Foram esclarecidas as duvidas.

-Foram retomadas as tarefas
preenchidas e analisados o0s
exemplos conforme os subtipos

predominantes de préticas
parentais que sdo utilizadas.
Nesse caso retomaram-se as

consequéncias negativas que o
uso da disciplina relaxada e
punicdo inconsistente tém sobre
0s problemas de comportamento
do filho.

-Apresentacdo de conteldos do
tema do 6° encontro.

7° Encontro

Orientac0es sobre
estratégias de manejo
comportamental de
criancgas e adolescentes com
Sindrome de Prader Willi.

-Listar prioridades de
comportamentos
inadequados dos  (as)
filhos(as) que desejam
diminuir ou extinguir.

-Listar prioridades de
comportamentos
adequados  dos  (as)

filhos(as) que desejam
manter.

Exemplos de situagBes que
geram, pelo menos, trés
comportamentos adequados
do(a) filho(a)

- Quando os pais ddo atencdo
ao filho, através de
brincadeiras, jogos e passeios
familiares.

- Quando o pai brinca de bola
com o filho.

- Quando o pai pede “ajuda”
ao filho na oficina onde
trabalha.

- Quando percebe que a méae
esta feliz.

- Quando a familia senta para
assistir aos desenhos da TV
com a crianga.
-Comportamentos da crianca:
carinhoso, comunicativo,
educado.  Exemplos de
situacdes que geram, pelo
menos, trés
comportamentos
inadequados do(a) filho(a)
- Quando a mde demonstra

-Foram esclarecidas as dividas.
-Foram retomadas as defini¢oes
de comportamentos
internalizantes e externalizantes
associando-os  aos  exemplos
adequados trazidos e explicando a
estreita relagdo funcional que
existe  entre  eventos  que
antecedem comportamentos dos
filhos e eventos que os seguem.
Nessas explicacOes a area focada
foi a familiar.

-Apresentacdo de contetudos do
tema do 7° encontro.
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tristeza.
- Quando o pai estd sem
tempo para brincar

exclusivamente com o filho.

- Quando percebe que a mae
estd com medo e insegura.

- Quando nédo tem acesso aos

locais que se armazena
comida.
Comportamento da

crianga/adolescente: fica
muito manhoso, chora com
facilidade, desobedece com
mais frequéncia.
Comportamentos
externalizantes: manha,
nervosismo, desobediéncia.

8° Encontro
Influéncias do estresse
familiar sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-Registrar exemplos de
situagbes de  estresse
familiar entre o periodo
de tempo entre 0 8° e 9°
encontro.

-Registrar  formas de
manejo dessas situacoes
de  estresse  familiar
identificadas.

Comportamentos

internalizantes: tristeza,

choro.

Exemplos de | -Foram esclarecidas as dividas.
comportamentos -Foram dadas orientagbes sobre

inadequados do(a) filho(a)
que desejam diminuir ou
extinguir

-Gritar.

- Falar nomes feios.

- Esconder comida.

- Dar moedas aos colegas da
escola em troca de alimentos.
- Convencer os sobrinhos a
dar comida para ele.
Exemplos de
comportamentos adequados
do(a) filho(a) que desejam
manter

- Ser amoroso com a familia.
- Organizado.

- Gostar de tomar banho.

- Gostar de fazer amizades.

- Ser comunicativo.

estratégias de manejo
comportamental baseadas no uso
do reforcamento positivo,
reforgamento diferencial,
extincdo, modelagem.

-Além de orientagbes para
melhora de  comportamentos
inadequados, foram dadas
orientacbes de manejo para
manutengdo e aumento de
comportamentos adequados.
-Apresentacdo de conteddos do
tema do 8° encontro.

9° Encontro

Influéncias sdcio-familiares
sobre o comportamento da
crianga/adolescente.

-ldentificar nos membros
da familia pessoas que
exercem maior influéncia
positiva ou  negativa
sobre o comportamento
da crianca/adolescente.

-ldentificar formas de
manejo  familiar  do
comportamento alimentar
da  crianga/adolescente
com a SPW.

-Instruir familiares (tios,
avds, primos, outros)
sobre formas de manejo
do comportamento
alimentar da
crianca/adolescente  com
a SPW.

Exemplos de situagbes de
estresse familiar entre o
periodo de tempo entre o 8°
e 9° encontro

-Discusses do casal sobre
como lidar com a necessidade
de supervisionar socialmente
o filho, uma vez que este faz
uso destes momentos para
conseguir comida.
-Apreensdo da mée diante da
futura visita dos sogros
durante o periodo de um més
na casa da familia. Os avos
ndo cumprem as regras de
controle alimentar do neto. O
pai de P1 fica numa situagdo
delicada diante de seus
préprios pais.

- Mée cuida o dia todo do
filho e pede ao pai que faca
caminhada com a crianca. O
pai diz chegar do trabalho
cansado.

Formas de manejo das
situacdes de estresse

-Foram esclarecidas as dividas.
-Foram discutidas influéncias do
estresse ~ familiar  sobre o
comportamento da
crianca/adolescente.

-Foram retomadas estratégias de
manejo comportamental baseadas
no uso do reforcamento positivo,
reforcamento diferencial, extingéo
e modelagem.

-Foi reforcada a necessidade de
que todos os membros da familia
agissem de maneira semelhante
em relagdo aos problemas de
comportamento, especialmente, o
comportamento alimentar.
-Apresentacdo de contetdos do
tema do 9° encontro.
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familiar

-Casal terd que compartilhar
responsabilidades quanto ao
acompanhamento da vida
social do filho, quanto ao
controle alimentar e a pratica
de atividade fisica constante.
A crianca ficou metade do
més de junho e o més todo de
julho sem fazer exercicios
fisicos devido ao periodo de
férias escolar.

Os avOs precisardo  ser
orientados quanto a
necessidade do  controle
alimentar de P1 e quanto aos

10° Encontro

Revisdo geral de temas
abordados nos encontros. A
manutencgéo de
comportamentos
adequados em criangas e
adolescentes com SPW e
deficiéncia intelectual.
Preparacéo do término do
programa de treinamento e
instrugdes para a fase de
acompanhamento.

-Registrar possiveis
dividas, preocupacoes e
avaliagdo do programa.

riscos causados pela
obesidade.

Pessoas que exercem maior
influéncia  positiva  ou
negativa sobre 0
comportamento da

crianga/adolescente
Influéncia positiva:

- Pai e mae quando estdo
tranquilos e disponiveis para
o filho.

- Professora de artes que
desenvolve atividades que
séo do interesse da crianca.
Influéncia negativa:

- Pai e mae quando ndo
compartilham as
responsabilidades com
relagdo ao filho.

- Momentos em que 0s avos
estdo para chegar para uma
temporada na casa do filho
(pai da crianca).

Manejo familiar do
comportamento alimentar
da crianga/adolescente

- Fazer as refeicBes junto
com o filho, ndo deixar a
crianca com livre acesso as
panelas, geladeira e armarios
da cozinha, estabelecer
horérios para as refeicdes
(ndo passar de duas horas e
meia para comer novamente),
ndo fazer e ndo comprar
alimentos muito caldricos.

-Foram esclarecidas as dividas.
-Foram discutidas as influéncias
socio-familiares sobre 0
comportamento da
crianca/adolescente. Nesse
sentido foi retomada a discussdo
sobre a influéncia de contextos
externos ao comportamento sobre
0s problemas comportamentais do
adolescente.

-Apresentacdo de conteldos do
tema do 10° encontro.

11° Encontro
Fechamento do
treinamento parenatal.
Avaliac&o do programa de
treinamento

-Encerramento

M@ae quer ajuda psiquitrica e
psicoldgica para ela mesma

para quando 0 grupo
terminar.
Nota atribuida ao
treinamento parental
recebido
Nota 3

-Revisdo  geral de temas
abordados nos encontros. A
manutengdo de comportamentos

adequados em  criangas e
adolescentes com SPW e
deficiéncia intelectual. Término

do programa de treinamento.
-Orientacdes sobre a fase de

seguimento.
-Comemoracao festiva (entrega de
reforcadores tangiveis — livros,

material escolar, brinquedos).
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Resultados dos dados comportamentais de P1 nas fases pré-intervencéo, pés-intervencao
e seguimento.

Na tabela 3 observam-se os escores ponderados e classificacdo das escalas de
competéncias para realizacdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-18 que P1 pontuou e
classificou nas trés fases do treinamento parental. Na escala de participacdo em atividades
(tanto esportivas quanto domésticas) a crianca obteve pontuacdo que a classificou dentro da
faixa clinica na fase pré-intervengdo, evoluiu para faixa de normalidade na fase poés-
intervencdo e manteve-se na limitrofe na Gltima fase do programa de treinamento parental.
Em relacdo a competéncia social, as pontuacfes atribuidas a P1 a classificaram dentro da
faixa de normalidade nas trés fases. Uma melhor visualizacdo dos indicadores de
competéncias observa-se na figura 3. Na mesma constata-se a melhora da crianca em
participacdo de atividades ao longo do programa (mesmo com um declinio na fase do
seguimento). Houve uma melhora de 3,5 pontos brutos entre a primeira e a segunda fase, e
uma queda de 1,5 pontos entre a segunda e terceira. Apesar desta queda, a pontuacéo na fase
de seguimento ainda permaneceu melhor que a pontuacgéo na pré-intervencao, apresentando 2
pontos de diferenca. J& os indicadores de socializagdo mostraram um declinio dos escores
brutos. Mesmo permanecendo nessa faixa, observa-se uma reducdo de 2 pontos entre as duas
primeiras fases e mais 0,5 pontos entre as duas Ultimas. Esta diminui¢cdo na pontuacao ocorreu
devido a reducdo da participacdo da crianga no grupo de amigos fora da escola, pois nesse

ambiente a restricdo do acesso a alimentos era inviavel.

Tabela 3. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas de competéncias do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P1.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Atividades 29 42 35
Clinico Normal Limitrofe
Social 50 43 41
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 3. Escores brutos das escalas de competéncias para realizagdo de atividades e socializa¢cdo do CBCL/6-18 nas
fases do programa de treinamento parental e seguimento de P1.
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A tabela 4 apresenta a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas de
problemas de comportamento internalizantes, externalizantes, e totais de acordo com as
respostas da mde ao CBCL/6-18. Antes de iniciar o programa a crianca apresentava um
namero de problemas de comportamento compativel com a classificacdo clinica e, nas duas
fases subsequentes do programa, ela atingiu e permaneceu na classificacdo de normalidade.
Nos gréaficos da figura 4 observa-se que P1 melhorou todos os indicadores de problemas
internalizantes, externalizantes e totais no decorrer do programa de treinamento assim como
na fase de seguimento, fundamentalmente os dois ultimos tipos de problemas. Os itens
individuais que mais contribuiram com essa melhora na escala de problemas externalizantes
foram “prefere estar com criancas/adolescentes mais velhos”, “xinga ou fala
palavrdes”(correspondentes a escala de comportamento de quebrar regras), “exige que
prestem muita atencdo nele”, “¢ desobediente em casa”, “¢ desobediente na escola”, “¢
teimoso, mal humorado ou facil de se irritar”, “é desconfiado” (correspondentes a escala de

comportamento agressivo) que passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0, indicando a

ndo ocorréncia desses comportamentos.

Tabela 4. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P1.

Escalas/Escores T Pré(EscoreT) Pds(EscoreT) Sg 2(EscoreT)
65 58 50
P Internalizantes Clinico Normal Normal
70 53 50
P Externalizantes Clinico Normal Normal
72 54 53
P Totais Clinico Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 4. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais do
CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P1.

A distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas das sindromes aparece
na tabela 5 abaixo. Indicadores comportamentais de isolamento/depresséo, queixas somaticas
e quebrar regras mantiveram-se na classificacdo normal nas trés fases do programa. J& os
problemas comportamentais associados a ansiedade/depressao, problemas sociais e problemas
de atencdo iniciaram com escores na faixa limitrofe e, nas duas fases seguintes do programa
atingiram pontuagfes condizentes a classificagdo normal. Problemas com o pensamento e
comportamento agressivo obtiveram classificacdo clinica na pré-intervencdo e se mantiveram
dentro da normalidade no decorrer no programa. Nos gréaficos da figura 5 pode ser observado
que os problemas de comportamento que apresentaram uma diminuicdo mais expressiva
pertencem as escalas de ansiedade/depressdo, problemas com o pensamento, quebrar regras e
comportamento agressivo. Os itens individuais que mais contribuiram com essa melhora na
escala de problemas de ansiedade/depressao foram “acha que tem que fazer tudo perfeito”, “¢
muito preocupado”, que passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0, indicando a nao
ocorréncia desses comportamentos. Na escala de problemas com o pensamento, 0s
comportamentos que mais reduziram sua frequéncia foram “ndo consegue tirar certos
pensamento da cabeca”, “junta muitas coisas que ndo precisa € que ndo servem para nada”.
Com relagdo a quebrar regras, os itens “prefere estar com criangas/adolescentes mais velhos”
e “xinga ou fala palavroes” foram os comportamentos que mais reduziram sua frequéncia. Ja

99 ¢/

em relacdo ao comportamento agressivo, 0s itens “exige que prestem muita atenc¢ao nele”, “¢

2 ‘6

desobediente em casa”, “é desobediente na escola”, “¢ teimoso, mal humorado ou facil de

irritar”, “¢ desconfiado” passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0.
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Tabela 5. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P1.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)

. x 69 59 51
Ansiedade e Depressio Limitrofe Normal Normal

Isolamento e Depressao 58 o4 o4
Normal Normal Normal

Queixas Somaticas 50 57 53
Normal Normal Normal

Problemas Sociais . 6,5 60 60
Limitrofe Normal Normal

Problemas com o pensamento 70 51 51
Clinico Normal Normal

Problemas de atencéo . 6,7 50 57
Limitrofe Normal Normal

64 53 50
Quebrar Regras Normal Normal Normal

Comportamento Agressivo 70 53 53
Clinico Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 5. Escores brutos das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do treinamento
seguimento de P1.
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Na tabela 6 observa-se a distribuicdo de escores e classificagcdo das escalas orientadas
pelo DSM do CBCL/6-18. Problemas comportamentais indicadores de problemas somaticos e
problemas de conduta permaneceram dentro da normalidade durante todo o programa de
treinamento parental. A escala problemas de ansiedade iniciou com classificagdo clinica,
passando para a limitrofe na pés-intervencdo e atingiu classificagdo dentro da normalidade na
fase de seguimento. Problemas afetivos e problemas de desafio e oposi¢do iniciaram com
classificaces clinicas, porém nas duas etapas seguintes do programa atingiram a classificacdo
normal. Por fim, a escala de problemas associados a déficit de atencdo/problemas de
hiperatividade iniciou como limitrofe e atingiu classificacdo dentro da normalidade nas
demais fases do programa. Na figura 6 observa-se que em geral a mae percebeu que ao longo
do programa, P1 apresentou uma diminui¢do na quantidade de problemas de comportamento
em todas as escalas. Por exemplo, o item individual que mais contribuiu com essa melhora na
escala de problemas afetivos foi “dormir mais que a maioria das criangas e adolescentes
durante o dia e/ou durante a noite”, que passaram de 2 escores brutos atribuidos para 0,
indicando a ndo ocorréncia desses comportamentos. Na escala de problemas de ansiedade foi
o item “¢ muito preocupado”. Em deficit de atencdo/problemas de hiperatividade foi o item
“ndo consegue parar sentado, ndo para quieto”. Com relacdo aos problemas de desafio e
oposi¢do, os itens “¢é desobediente em casa”, “¢ desobediente na escola” e “¢ teimoso, mal

humorado ou facil de irritar” passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0.

Tabela 6. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P1.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
. 70 63 56
Problemas Afetivos Clinico Normal Normal
72 65 60
Problemas de Ansiedade Clinico Limitrofe Normal
50 57 50
Problemas Somaticos Normal Normal Normal
Déficit de Atencdo/Problemas de 66 50 58
Hiperatividade Limitrofe Normal Normal
77 52 52
Problemas de Desafio e Oposicdo Clinico Normal Normal
Problemas de Conduta 60 51 50
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 6. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e
seguimento de P1.

Resultados das medidas de peso em quilogramas (Kg) de P1 nas fases pré-intervencao,
pés-intervencao e seguimento.

O seguimento dos indicadores de medidas de peso de P1 aparece na tabela 7. Observa-se
que na fase pré-intervencdo a crianca pesava 61,5 kg. Durante o periodo de 8 meses (tempo
transcorrido entre as fases pré-intervencao e pos-intervencdo) houve aumento de 2,9 kg. Vale
destacar, como descrito no quadro 5, que somente no 5° encontro foi identificado que P1, no
contexto escolar, trocava moedas de baixo valor por comida com os colegas. A partir desse
registro foram tomadas medidas na escola para impedir o comportamento de P1. Somente na

fase do seguimento 1 (quatro meses apoOs a fase pds-intervencdo) observou-se que 0 peso
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comecou a diminuir. Entre a pos-intervencdo e o seguimento 1 houve reducdo de 3,4 kg. J&
entre os seguimentos 1 e 2, houve ganho de 0,8 kg. No periodo entre o seguimento 2 e 3,
perdeu-se 0,4 kg. E finalmente, entre o seguimento 3 e 4 houve perda de 0,1 kg. Como
mostrado também na figura 7, no periodo de 24 meses (periodo total do programa) a crianca
iniciou com 61,5 kg e terminou com 61,3 kg, caracterizando assim uma reducéo de 0,2 kg.

Tabela 7- Evolucdo de medidas de peso em quilogramas (Kg) de P1 ao longo do programa de treinamento
parental e seguimento.

Medida Pré Pds Sgl Sg 2 Sg 3 Sg4

Peso (Kg) 61,5 64,4 61,0 61,8 61,4 61,3

Legenda: Sg= seguimento

Peso
80-

61 61,8

Peso (KQ)

Treinamento e seguimento

Figura 7. Medidas de peso em quilogramas (Kg) de P1 ao longo nas fases programa de treinamento parental e
seguimento.

Seguidamente serdo descritos resultados referentes a avaliacdo comportamental da mée
de P1 nas fases do programa de treinamento e seguimento.

Na tabela 8 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de funcionamento adaptativo da mde. Como descrito no método, a escala relacionada
ao desempenho no trabalho ndo foi incorporada na analise ja que ela é dona do lar, assim o
escore bruto foi insuficiente para estabelecer um escore T nessa escala. Com relacdo aos
indicadores de socializacdo/amizade das escalas amizade e relacionamento com a familia, a
mée de P1 permanece com classificacdo dentro da normalidade durante todas as fases do
programa. No que se refere ao relacionamento com o conjuge, apresentou classificacéo

normal na fase pré e pds-intervencéo e atingiu limitrofe na fase de seguimento.
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Tabela 8. Escores ponderados (T) e classificagcdo das escalas de funcionamento adaptativo no ASR/18-59 nas
fases do treinamento parental e seguimento da mée de P1.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds(Escore T) Sg 2 (Escore T)
Amizade 54 54 54
Normal Normal Normal
Conjuge 47 47 35
Normal Normal Limitrofe
Familia 56 56 50
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.

Na tabela 9 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas
de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais. Com relacdo as
escalas dos problemas internalizantes e totais, a classificagdo da méde 1 na primeira fase do
programa e na fase seguinte foi clinica. Somente no seguimento as classificacdes em ambas as
escalas atingiram a normalidade. A escala de problemas externalizantes iniciou na limitrofe,
permaneceu assim na pos-intervencdo e no seguimento atingiu classificacdo normal. Na
figura 8 pode ser visualizada, com maior clareza, a queda do nimero de problemas dessas

29 <

escalas ao longo do estudo. Os itens que mais indicaram melhora foram “dores”, “ndo tenho

29 ¢«

muita energia”, “preocupam-me minhas relagdes com o sexo oposto”.

Tabela 9. Escores ponderados e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mae de P1.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 74 69 59
Clinico Clinico Normal
P Externalizantes 61 60 53
Limitrofe Limitrofe Normal
P Totais 66 64 56
Clinico Clinico Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 8. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais no
ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mée de P1.

Na tabela 10 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas
das sindromes. Nas trés fases do programa algumas escalas indicam que a mée de P1
manteve-se na faixa de classificagdo normal, por exemplo: isolamento, problemas com o
pensamento, problemas de atencdo, violacdo de regras e intrusividade. Ansiedade/depressao
iniciou com classificacdo clinica, na pos-intervencdo, apesar de reduzir trés pontos no escore
bruto, manteve-se clinico e atingiu na ultima fase do programa a normalidade. Ja queixas
somaticas e comportamento agressivo iniciaram em limitrofe, tiveram uma discreta reducgéo
de escore bruto, ainda assim se mantendo na classificacdo limitrofe e atingiram normalidade
na fase de seguimento. Na figura 9 observa-se de maneira mais clara que a evolucdo dos
escores brutos ao longo do programa contribuiu para melhora na maioria dos tipos de

problema avaliado nas escalas das sindromes.

Tabela 10. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mae de P1.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)

Ansiedade e Depressao 75 70 64
Clinico Clinico Normal

Isolamento 62 62 51
Normal Normal Normal

Queixas Somaéticas 68 65 57
Limitrofe Limitrofe Normal

Problemas com o pensamento 54 54 54
Normal Normal Normal

Problemas de atencéo 63 61 57
Normal Normal Normal

Comportamento Agressivo 67 65 58
Limitrofe Limitrofe Normal

Violagdo de Regras 51 51 51
Normal Normal Normal

Intrusividade 53 53 51
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 9. Escores brutos das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P1.
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Na tabela 11 mostra-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas
orientadas pelo DSM. Assim como em algumas das escalas das sindromes apresentadas na
tabela 10, os escores brutos indicativos de quantidade de problemas das escalas de problemas
de personalidade evitativa, problemas de déficit de atencdo e hiperatividade e problemas de
personalidade antissocial mantiveram-se com a classificagdo normal nas trés fases do
programa. Problemas depressivos, que estava com classificacdo limitrofe na fase inicial,
atingiu a normalidade na segunda fase e assim se manteve até o final. A escala de problemas
de ansiedade manteve-se clinico na pré e pos-intervencdo, atingindo classificacdo limitrofe no
seguimento. Por fim, a escala de problemas somaticos, manteve-se limitrofe na primeira e
segunda fase, alcancando a classificacdo normal na Gltima. Na figura 10 pode ser observado
que a mde de P1 percebe uma diminuicdo expressiva do nimero de problemas depressivos e
problemas somaticos ao longo do treinamento. Os itens que mais contribuiram com essa
melhora foram “sinto-me cansada sem motivo”, “ndo tenho muita energia”, “dores sem causa

conhecida do ponto médico”.

Tabela 11. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mae de P1.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg2 (Escore T)
Problemas Depressivos 68 63 52
Limitrofe Normal Normal
Problemas de Ansiedade 73 70 65
Clinico Clinico Limitrofe
Problemas Somaticos 67 66 58
Limitrofe Limitrofe Normal
Problemas de Personalidade
Evitativa 61 58 54
Normal Normal Normal
Problemas Déficit de
Atencdo/Hiperatividade 60 60 56
Normal Normal Normal
Problemas de Personalidade 58 58 52
Antisocial Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 10. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P1.

Os resultados que mostram o tipo predominante de estilos parentais de educacdo de

acordo com a mae de P1 apresenta-se no quadro 6.
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Quadro 6. Classificacdo dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventario de Estilos Parentais nas fases
pré e pos do treinamento parental conforme a mée de P1.

Escalas Classificagdo
Pré P6s

Monitoria positiva 6timo 6timo

Comportamento moral regular acima da média 6timo
Punicéo inconsistente risco regular abaixo da média

Negligéncia regular abaixo da média 6timo

Disciplina relaxada risco 6timo
Monitoria negativa risco regular abaixo da média

Abuso fisico regular abaixo da média otimo

IEP Total risco 6timo

Conforme o quadro 6, a monitoria positiva iniciou com classificagdo denominada étima
e assim se manteve. Comportamento moral iniciou como regular acima da média na fase pre-
intervencao e terminou com classificacdo Otima. Punicdo inconsistente, disciplina relaxada e
monitoria negativa iniciaram com classificacdo de risco e passaram para a classificacdo
regular abaixo da média, 6tima e regular abaixo da média respectivamente. Negligéncia e
abuso fisico foram de regular abaixo da média para classificacdo 6tima. O escore total do IEP
iniciou como de risco e apresentou melhora, se classificando como 6timo.

A figura 11 apresenta a pontuacdo bruta dos tipos de monitoria positiva e negativa do
Inventario de Estilos Parentais nas fases pré e pos do treinamento parental referente a P1.
Com relacdo a monitoria positiva, a pontuacdo mudou de 11 para 12 pontos. No
comportamento moral, a pontuacdo foi de 10 para 12 pontos. Em ambos os estilos houve
melhora, no primeiro de 1 ponto bruto e no segundo de 2 pontos. Os itens que representaram
essa melhora foram “pergunto como foi o dia de meu filho na escola ¢ o ougo atentamente”,
“converso com o meu filho sobre o que € certo ou errado no comportamento dos personagens
dos filmes e dos programas de TV”. Com relagdo a monitoria negativa: puni¢do inconsistente
decresceu de 7 para 4 pontos; negligéncia de 2 para 0; disciplina relaxada de 7 para 1;
monitoria negativa de 8 para 6 e abuso fisico de 1 para 0 pontos. Observou-se que em todos
os estilos que compBem a monitoria negativa houve reducdo de pontuacdo, caracterizando
assim melhora de estilo parental adotado pela méae. Os itens que representaram essa melhora
foram “quando meu filho faz algo errado, a punig¢@o que aplico é mais severa dependendo de

% ¢ 9 e

meu humor”, “ameago que vou bater ou castigar e depois ndo fago nada”, “meu filho sente
dificuldades em contar seus problemas para mim, pois vivo ocupada”, “quando castigo meu
filho e ele pede para sair do castigo, apds um pouco de insisténcia, permito que ele saia do

castigo”, “durante uma briga, meu filho xinga ou grita comigo e entdo eu o deixo em paz”,
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“percebo que meu filho sente que ndo dou atencdo a ele”, “ especialmente nas horas das

refeigdes, fico dando as broncas”, “se meu filho estiver aborrecido, fico insistindo para ele

contar o que aconteceu, mesmo que ele ndo queira contar”.
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Figura 11. Pontuacgdes brutas dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventario de Estilos Parentais nas
fases pré e pos do treinamento parental conforme a mée de P1.

Registro de eventos comportamentais e situacOes relatadas pela mée durante os quatro

encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguidamente, no quadro 7, serdo descritos 0s eventos comportamentais e situacoes

relatadas pelas mées durante os encontros da fase de seguimento do programa de treinamento

parental que foi conduzido. Observa-se no quadro que as situacdes trazidas como problemas

giram ao redor do tema socializacdo e controle alimentar de P1, preocupacdes em relacdo ao

cuidado da crianca apds o possivel falecimento da propria mae e uso de medicamentos

psicotropicos
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Quadro 7. Registro de eventos comportamentais e situacdes relatadas pelas méaes durante os quatro encontros da
fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguimento

Preocupacdes e davidas

OrientacBes

1° Seguimento (Més
03/ 2011)

Mae relatou que a frequéncia de
encontros do filho com os amiguinhos e
primos sem a supervisdo de adultos
diminuiu e que, de acordo com as
orientagbes dadas no programa, 0S
encontros  passaram a  acontecer
acompanhados por algum adulto (uma
vez que P1 tinha o hébito de dar moedas
aos amigos e primos em troca de
comida). Mae disse que o filho fica triste
com o fato de ndo poder ter tanto
contato com 0s amigos como tinha
antes. Mée questionou se sempre tera
gue ser assim.

Foi explicado que a sociabilidade de uma pessoa com
SPW pode ser afetada devido a necessidade de controle
alimentar, por exemplo: frequentar festas, frequentar a
casa de amiguinhos, sd0 momentos em que O acesso a
comida é facilitado, portanto, estes encontros devem ser
supervisionados em carater permanente por um adulto
que possa ajudar a crianga a se posicionar
adequadamente frente aos estimulos alimentares.

2° Seguimento
(Més 07/ 2011)

Mae relatou que os avos de P1 passaram
alguns dias na casa da familia e que
deram comida sem controle algum para
0 neto. Mée disse que explicou sobre a
SPW aos sogros, mas notou resisténcia
por parte deles em aceitar a doenca do
neto. Relatou que esta situagdo refletiu
de maneira negativa na relagdo com o
marido.

Mae foi parabenizada pela atitude de orientar os avos de
P1. Foi pedido que reforgasse a necessidade do controle
alimentar continuo de P1 entre os membros da familia
que convivem diariamente com a crianca. Foi
conversado também que o marido ndo poderia sofrer
consequéncias pela atitude inadequada de seus pais (avos
da crianca) com relagéo ao manejo alimentar de P1.

3° Seguimento
(Més 11/ 2011)

Mée teme pelo futuro, senti muito medo
de falecer e ndo ter alguém que controle
0 comportamento hiperfagico do filho.

Foi discutido com a mde a importancia de outros
membros da familia compartilharem do mesmo
conhecimento que ela obteve neste programa de
treinamento parental sobre a doenca e 0 manejo
comportamental e alimentar adequado. Uma vez que a
responsabilidade e os cuidados com o filho forem
divididos entre os familiares, a mde poderia se
tranquilizar guanto ao futuro da crianca.

4° Seguimento
(Més 03/ 2012)

Mae disse ndo notar diferenca no filho
quanto ao wuso do medicamento
fluoxetina. Relatou o desejo de
suspender a medicagdo.

Mée foi orientada a ndo suspender o medicamento sem
orientacdo psiquidtrica. Somente o psiquiatra é quem
deverd administrar as medicages psicotropicas de P1.

Seguidamente serdo apresentados os resultados referentes ao participante 2 e sua

respectiva mae em todas as fases do estudo.
Participante 2 (P2)

A composicdo familiar do lar onde P2 reside é formada pelo pai, méde, uma irma e um

irmdo mais velhos. No quadro 8 verificam-se as informac6es que a mae de P2 tinha sobre a

sindrome em termos de etiologia, caracterizacdo e formas de manejo familiar.

Quadro 8. Informagdes da mée de P2 sobre aspectos gerais da sindrome na fase pré-intervencéo do programa de

treinamento parental.

Conhecimento  Causasda  Caracteristicas Fonte de Fonte de Manejo familiar da
sobre a sindrome da sindrome obtencéo de informacdes para crianca/adolescente
sindrome informacdes manejo da
sobre a sindrome
sindrome
Doenca que Né&o sabe Gordura TV Né&o tem Trata igual a uma
engorda pessoa normal
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As respostas da mée de P2 evidenciam que ela atribui uma Unica caracteristica clinica
a sindrome, no caso a obesidade. Ndo tem conhecimento sobre os fatores etioldgicos da
mesma. Em relacdo ao manejo observou-se que a familia de P2 interage pressupondo que é
uma pessoa com desenvolvimento tipico. Ndo tem acesso a fonte de informacéo para manejo
adequado.

Seguidamente no quadro 9 séo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela mée

conforme os temas de cada encontro do treinamento parental.
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Quadro 9. Descricdo de temas dos encontros e tarefas solicitadas e executadas pela mde de P2.

Encontros Tema do
Tarefas solicitadas Tarefas executadas encontro/Orientacdes e
treinamento
-Apresentacdo de contelidos
1°Encontro -Trazer do tema do 1° encontro
Informagc"aes sobre o questionamentos ou
programa de

treinamento e
caracterizagao geral
da Sindrome de

dividas ap6s leitura do
Guia de informacbes
psicoeducativas sobre
a sindrome

Prader-Willi.
- ionamen Ovi 5 -Foram  esclarecidas  as
-Registrar exemplos de Q_uest onamentos ou du da§ apos david
reacdes  emocionais leitura do Guia de informagdes Gvidas.
observadas na psicoeducativas sobre a sindrome -Foi explicado sobre a
crianca/adolescente “Com tantas caracteristicas graves que a importancia de se
a06s refeicdes SPW apresenta, se eu morrer, quem dara compartilhar com a familia as
-Fge istrargexem 0s de conta de cuidar do meu filho?”. “Ele pode | responsabilidades referentes
COI’T‘? ortamento P de | morrer por causa da obesidade?”. ao filho.
20F solicFi)ta %0 de comida “Ele ndo sera uma pessoa independente na | -Explicaram-se as
ncontro ac fase adulta?”’. consequéncias  clinicas da
O comportamento da crianca/adolescente obesidade

alimentar na SPW

antes e apls as
refeicoes
-Registar exemplos do
proprio

comportamento antes e
apds as refeicbes da
crianca/adolescente

- Com relagdo a questdo de
independéncia, foram
abordados os temas referentes
ao nivel de deficiéncia mental
e a necessidade continua do
controle alimentar.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 2° encontro.

3°Encontro
Fenétipo cognitivo,

-Registrar exemplos de
alteraces de
comportamento da
crianga/adolescente
compativeis com o
fenétipo
comportamental
descrito na sindrome
-Exemplificar
situagdes em que essas
alteragGes ocorrem

Registro de exemplos de reacles
emocionais observadas na
crianga/adolescente apds refeicdes
Apresenta felicidade, fica ainda mais
carinhoso.

Registrar exemplos de comportamento
de solicitagho de comida da
crianca/adolescente antes e apds as
refei¢des

-antes: fala sem parar, em todo momento
justifica porque precisa comer, se mostra
muito argumentativo.

-Foram esclarecidas as
duavidas.

-Foi sinalizada a mde a
necessidade de um
acompanhamento  alimentar
da crianca supervisionado e a
influéncia de fatores
familiares e sociais sobre esse
processo.

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 3° encontro.

comportamental e -Descrever exemplos | -ap6s: sempre que termina as refeicdes faz
transtornos de habilidades | carinho na barriga e conversa com ela, diz
psiquiatricos de cognitivas preservadas | que cuida bem dela e que ndo vai deixa-la
criancas/adolescentes | no(a)  filho(a) de | com fome.
com Sindrome de acordo com a | Registro de exemplos do
Prader-Willi. percepcdo da méae comportamento da mée antes e apés as
refei¢des da crianca/adolescente
-antes: mae fica sempre ansiosa, pois sabe
que terd que entrar num embate com o
filho em relagcdo a quantidade de comida
que ele poderd ingerir Mée fica
desgastada.
-apds: mae fica desgastada, tem medo da
quantidade de comida que o filho
consegue ingerir, fica assustada.
4°Encontro -Marcar uma reunido | Registro de exemplos de alteragGes de | -Foram  esclarecidas  as
Acrianca com com a equipe | comportamento da crianga/adolescente duavidas.
Sindrome de Prader | gducacional da escola | compativeis com 0 fenotipo | -Foram retomadas as
Willi no contexto onde a comportamental descrito na sindrome principais caracteristicas do

escolar.

crianca/adolescente

- Teimosia.
- Problemas na fala.

fendtipo comportamental em
relagdo a teimosia,
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estd matriculada e
apresentar o Guia de
informacdes

psicoeducativas sobre
a sindrome (Anexo E)
entregue as mesmas no
1° encontro.

-Conversar com 0s
professores

respectivos sobre
comportamentos
adequados e
inadequados da

crianga/adolescente na
escola.

-Informar-se e orientar
a equipe educacional

sobre 0
comportamento
alimentar da

crianca/adolescente no
recreio.

- Extremamente argumentativo.

- Furto de alimentos.

- Armazena alimentos furtados.

Exemplos de situacdes em que essas
alteragdes ocorrem

- Horérios das refeigdes.

- Hora do banho.

- Durante a madrugada acorda para furtar e
armazenar alimentos.

Exemplos de habilidades cognitivas
preservadas no(a) filho(a) de acordo
com a percepgdo da mae

-Tem boa memoria.

-Tudo que ouve na TV e na sala de aula é
capaz de repetir mesmo passado algum
tempo.

- Convence as pessoas com sua conversa.

argumentagcdo,  furtos e
armazenamento de alimentos
e respostas preservativas que
necessariamente ndo estdo

unicamente  associadas a
alimentos.

-Orientou-se para que a
crianca tenha uma rotina
diaria  programada  para
desenvolver atividades

prazerosas e de acordo com
habilidades preservadas
estimulando-a nesse tipo de

tarefas. Nesse sentido foi
explicada a funcéo
discriminativa que  essas

novas atividades podem ter na
vida da crianca e serem
possiveis  comportamentos
concorrentes com 0s
comportamentos inadequados
descritos.

-Apresentacdo de contelidos
do tema do 4° encontro

5°Encontro
Relagdo entre
préticas disciplinares
e educativas dos pais
e comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes.

-ldentificar e descrever
situagbes  familiares
que exemplifiguem o
uso de préticas
parentais  educativas
positivas e negativas.

A mé&e cumpriu a tarefa de apresentar o
guia.

Exemplos de comportamentos
adequados da crianca/adolescente na
escola de acordo com a professora

- Extremamente comunicativo.
- Muito amoroso com
funcionarios da escola.

- Sempre disposto a realizar as atividades
fisicas propostas.

- Sempre quer ser

colegas e

0 ajudante da

professora.
-Muito disponivel a ajudar os colegas.
Exemplos de comportamentos

inadequados da crianga/adolescente na
escola de acordo com a professora

- Néo sabe fazer sua higiene pessoal.

- No recreio quer comer bastante no
refeitério da escola, mas se estiver
acompanhado consegue fazer acordos e
comer menos.

- Sempre pede comida aos colegas.

- Se a professora descuidar, a crianca come
0 que tiver nas lixeiras da escola.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas novamente
as principais caracteristicas
do fendtipo comportamental e
como elas se manifestam em
diferentes contextos; neste
caso, a escola. A mae foi
orientada para solicitar a
escola uma rotina diaria
programada para desenvolver
atividades escolares
prazerosas (de acordo com
habilidades cognitivas desta),
entretanto estimulando,
sempre que possivel, novas
habilidades escolares. Foi
discutida a necessidade de
manter, tanto na escola como
na familia, um contexto de
socializacdo adequado e a
evitagdo de estimulos
aversivos sempre que
possivel.

-Foi realizada uma orientagéo
especial para controle e
superviséo da crianca na hora
do recreio, pois nesta a
presenca de estimulos
alimentares é frequente.

-Foi discutida a necessidade
de treinamento de atividades
relacionadas ao  cuidado
pessoal.

-Apresentacdo de contetdos
do tema do 5° encontro
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6°Encontro
Comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader
Wwilli.

-ldentificar e descrever
situagBes que geram,

pelo  menos, trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)
filhos(as).

-Classificar em
externalizantes ou
internalizantes os trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)

filhos(as) que foram
identificados.

Exemplos de situagdes familiares
compativeis com o uso de préticas
parentais educativas positivas

- Pai muito carinhoso e atencioso com o
filho.

- Devido ao fato do pai ser aposentado
compartilha as responsabilidades
familiares com a esposa.

- O casal evita discutir na frente dos filhos.
- M@e evita deixar o filho consciente dos

problemas do casal com relagdo a
dinheiro.
Exemplos de situagbes familiares

compativeis com o uso de préticas
parentais educativas negativas

- Na hora das refei¢bes os pais acabam
ficando nervosos com a quantidade de
comida que a crianga quer ingerir.

- Mée acaba higienizando o filho quando
vai ao banheiro e também dando banho ao
invés de ensina-lo.

- Mée coloca roupa no filho.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas as tarefas
preenchidas e analisados os
exemplos  conforme  os
subtipos predominantes de
pratica parentais que sdo
utilizadas. Nesse caso
retomaram-se as
consequéncias negativas que
0 uso da negligéncia, punigao
inconsistente e punicdo fisica
e verbal tém sobre os
problemas de comportamento
do filho.

-Apresentacdo de contelidos
do tema do 6° encontro.

7°Encontro
Orientac0es sobre
estratégias de
manejo
comportamental de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader
Willi.

-Listar prioridades de
comportamentos
inadequados  dos(as)
filhos(as) que desejam
diminuir ou extinguir.

-Listar prioridades de
comportamentos
adequados dos
filhos(as) que desejam
manter.

Exemplos de situagdes que geram, pelo
menos, trés comportamentos adequados
do(a) filho(a)

- Pai faz todas as refei¢des com o filho.

- Pai oferece momentos do seu dia para
realizar atividades com o filho.

- Mée é muito carinhosa com a crianga.
Comportamentos da
crianga/adolescente: carinhoso, amoroso,
prestativo (ajuda na organizagdo da casa,
arruma seu quarto, guarda  seus
brinquedos).

Exemplos de situacdes que geram, pelo

menos, trés comportamentos
inadequados do(a) filho(a):
- Quando irmdo chega a casa

“estranho”(usou droga).

- Quando irmdo desaparece por muitos
dias.

- Quando irmdo gasta o dinheiro da
familia.

Comportamento da
crianga/adolescente: fica muito nervoso,
triste (chora com facilidade), fala que esta
com dor de cabega, tem diarréia.
Comportamentos externalizantes: fica
mais manhoso, fala em excesso.
Comportamentos internalizantes:
tristeza, chora com facilidade, dores de
cabeca, diarreia.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas definigdes
de comportamentos
externalizantes e
internalizantes associando-o0s
aos exemplos adequados
trazidos e explicando a
estreita relacdo funcional que
existe entre eventos que
antecedem  comportamentos
dos filhos e eventos que os
seguem. Nessas explicagBes a
area focada foi a familiar.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 7° encontro.

8°Encontro
Influéncias do
estresse familiar
sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-Registrar exemplos de
situacbes de estresse
familiar  entre o

Exemplos de comportamentos
inadequados do(a) filho(a) que desejam
diminuir ou extinguir

-Pegar comida do lixo

- Pedir comida para qualquer pessoa que
encontrar

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram dadas orientacdes
sobre estratégias de manejo
comportamental baseadas no

uso do reforcamento positivo,
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periodo de tempo entre
0 8° e 9° encontro.

-Registrar formas de
manejo dessas
situacBes de estresse
familiar identificadas.

- Furtar comida ndo saber fazer sua
higiene pessoal.

Exemplos de comportamentos
adequados do(a) filho(a) que desejam
manter

- Amoroso e carinhoso com a familia

- Prestativo, ajuda organizar a casa e seu
quarto

- Gostar de faz atividades fisicas.

reforcamento diferencial,
extingdo, modelagem.

-Além de orientagbes para
melhora de comportamentos
inadequados, foram dadas
orientaces de manejo para
manutencdo e aumento de
comportamentos adequados.
-Apresentacdo de contetdos
do tema do 8° encontro.

9°Encontro
Influéncias sdcio-
familiares sobre o
comportamento da
crianca/adolescente.

-ldentificar nos
membros da familia
pessoas que exercem

maior influéncia
positiva ou negativa
sobre 0

comportamento da
crianca/adolescente.

-ldentificar formas de
manejo familiar do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

-Instruir familiares
(tios, avos, primos,
outros) sobre formas
de manejo do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

Exemplos de situacBes de estresse
familiar entre o periodo de tempo entre
0 8° e 9% encontro

- Desentendimentos do casal por falta de
dinheiro.

- Discussoes do casal a respeito do manejo
adequado com o filho mais velho que é
usuario de drogas.

- Cansaco da méde por conta de seu
trabalho de diarista.

Formas de manejo das situagdes de
estresse familiar

- Buscar tratamento para o filho mais
velho.

- Buscar informagbes para o casal
aprender a lidar com tal filho.

- Casal encontrar uma maneira de
aumentar a renda da familia.

-Foram esclarecidas as
duvidas.

-Foram discutidas influéncias
do estresse familiar sobre o
comportamento da
crianca/adolescente.

-Foram retomadas estratégias

de manejo comportamental

baseadas no uso do
reforgamento positivo,
reforgamento diferencial,

extincdo e modelagem.

-Foi reforcada a necessidade
de que todos os membros da
familia agissem de maneira
semelhante em relagcdo aos
problemas de comportamento,
especialmente, 0
comportamento alimentar.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 9° encontro.

10°Encontro
Revisao geral de
temas abordados nos
encontros. A
manutenc¢éo de

-Registrar possiveis

Pessoas que exercem maior influéncia
positiva ou  negativa sobre 0
comportamento da crian¢a/adolescente
Influéncia positiva:

- Quando pai e mée estdo atentos ao filho.
- Quando irmdo mais velho encontra-se
sem usar droga.

-Foram esclarecidas as
davidas.

-Foram discutidas as
influéncias  socio-familiares

sobre 0 comportamento da
crianca/adolescente.  Nesse
sentido foi retomada a

comportamentos ddvidas, preocupagfes | - Quando irmé estd em casa (pois trabalha | discussdo sobre a influéncia
adequados em e avaliacdo do e estuda a noite). de contextos externos ao
criancas e programa. Influéncia negativa: comportamento  sobre  0s
ggc\’/'\’fzcz’;f;gﬁ?a - Quando irméo esta sob efeito de drogas. | problemas comportamentais
intelectual. - Quando col_egas fazer_n gozacOes com | do adolescente.
Preparacdo do relagdo a obesidade da crianca. -Apresentacdo de contetidos
término do Manejo familiar do comportamento | do tema do 10° encontro.
programa de alimentar da crianga/adolescente
treinamento e N&o deixar a crianga com livre acesso as
instrucdes para a panelas, geladeira e armarios da cozinha;
fase de ndo levar P2 ao supermercado para fazer
acompanhamento. as compras do més, néo deixar o lixo da

casa com livre acesso.
11° Encontro Nota atribuida ao treinamento parental | -Revisdo geral de temas
Fechamento do recebido abordados nos encontros. A
treinamento Nota 4 manutencao de
parenatal. Avaliacéo | _Encerramento comportamentos  adequados

do programa de
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treinamento

em criancas e adolescentes
com SPW e deficiéncia
intelectual.  Término  do
programa de treinamento.

-OrientagBes sobre a fase de

seguimento

-Comemoracao festiva
(entrega  de reforcadores
tangiveis — livros, material

escolar, brinquedos)
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Resultados dos dados comportamentais de P2 nas fases pré-intervencéo, pés-intervencao
e seguimento.

Os escores ponderados e classificacdo das escalas de competéncias para realizagdo de
atividade e socializacdo do CBCL/6-18 que P2 pontuou e classificou nas trés fases do
treinamento parental estdo descritos na tabela 12. Em relacdo a participacdo em atividades
(tanto esportivas quanto domésticas) a crianca obteve pontuacdo que a classificou dentro da
clinica na pré-intervencdo. Nos indicadores de competéncia social, P2 iniciou com escores T
na faixa normal e permaneceu nas fases seguintes na faixa limitrofe. Uma melhor visualizacdo
dos indicadores de competéncias observa-se na figura 12. Na figura pode ser constatado que
houve melhora na area de realizacdo de atividades ao longo do programa de treinamento
parental, ja que aumentou trés pontos brutos, atingindo a normalidade na segunda fase. Apos
decresceu 0,5 pontos permanecendo na limitrofe no seguimento. Ja na area de competéncias

sociais diminuiu dois pontos entre a pre-intervencao e as fases restantes do estudo.

Tabela 12. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de competéncias do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Atividades 28 36 34
Clinico Normal Limitrofe
Social 41 33 33
Normal Limitrofe Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 12. Escores brutos das escalas de competéncias para realizacdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-
18 nas fases programa de treinamento parental e seguimento de P2.
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A distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas de problemas de
comportamento internalizantes, externalizantes e totais de acordo com as respostas da mée ao
CBCL/6-18 estéo descritas na tabela 13. Com relacéo aos problemas internalizantes, a crianca
encontrava-se na classificacdo limitrofe na pré-intervencdo e nas duas fases subsequentes do
programa atingiu e permaneceu na classificagdo limitrofe. No que se refere aos problemas
externalizantes, a crianca se mantém na faixa limitrofe nos periodos pré e pés-intervencao, e
evolui para a classificacdo dentro da normalidade no seguimento. Em se tratando dos
problemas totais, apresentou classificacéo clinica na pré- intervencdo. Na segunda fase obteve
uma reducdo de 10 escores T, mas ainda assim permaneceu clinico. J& na fase de seguimento
atingiu escores T compativeis com a classificacdo limitrofe. Nos gréaficos da figura 13
observa-se que P2 melhorou todos os indicadores de problemas internalizantes,

externalizantes e totais no decorrer do programa de treinamento.

Tabela 13. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 74 62 61
Clinico Limitrofe Limitrofe
P Externalizantes 61 61 55
Limitrofe Limitrofe Normal
P Totais 75 65 63
Clinico Clinico Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 13. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
do CBCL/6-18 nas fases programa de treinamento parental e seguimento de P2.

A distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas das sindromes aparece
na tabela 14 abaixo. Indicadores comportamentais de isolamento/depressao, quebrar regras e
comportamento agressivo mantiveram-se na classificagdo normal em todas as trés etapas do
programa. Ja 0s problemas comportamentais associados a ansiedade/depressdo, queixas
somaticas, problemas com o pensamento e problemas de atencdo iniciaram com escores na
faixa clinica e, nas duas fases seguintes do programa atingiram pontuacGes condizentes a
classificagdo normal. A escala de problemas sociais obteve classificacdo clinica em todas as
fases do estudo. Nos gréaficos da figura 14 pode ser observado que o0s problemas de
comportamento que apresentaram uma diminuicdo mais expressiva pertencem as escalas de
ansiedade/depressdo, queixas somaticas, problemas com o pensamento e problemas de
atencdo Os itens individuais que mais contribuiram com essa melhora na escala de problemas
de ansiedade/depressdo foram “acha que tem que fazer tudo perfeito”, “sente-se sem valor ou
inferior”, que passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0, indicando a ndo ocorréncia
desses comportamentos. Na escala de queixas somaticas 0s comportamentos que mais
reduziram sua frequéncia foram “tem pesadelos”, “problemas de pele”, “dores de estomago
ou de barriga”. Com relacdo a problemas com o pensamento os itens “ndo consegue tirar
certos pensamentos da cabeca”, “tem movimentos repetitivos que ndo consegue para”, “repete
as mesmas acdes varias vezes seguidas”, “junta muitas coisas que ndo precisa € que nao
servem para nada”, “fala ou anda dormindo” foram os que mais reduziram sua frequéncia. A
escala problemas de atencédo teve com itens de maior reducdo de comportamento 0s seguintes:
“fica confuso ou desorientado”, “vive no ‘mundo da lua’ ou perde-se em seus pensamentos”,
“fica com o olhar parado, olhando para o vazio”. Os comportamentos relacionados a
problemas sociais embora tenham mostrado uma diminuicdo de 2 pontos entre a primeira e as

demais etapas, tal reducdo nédo foi suficiente para mudanca de classificagédo. Os itens que
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permaneceram sem alcangar melhora foram: “fica grudado nos adultos e ¢ muito dependente”,

“¢ alvo de muitas gozagdes” e “tem problemas de fala”.

Tabela 14. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P2.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)

Ansiedade e Depresséo 76 63 63
Clinico Normal Normal

Isolamento e Depressao 60 57 57
Normal Normal Normal

Queixas Somaticas 78 61 58
Clinico Normal Normal

Problemas Sociais 75 70 70
Clinico Clinico Clinico

Problemas com o pensamento 78 55 59
Clinico Normal Normal

Problemas de atencdo 81 64 61
Clinico Normal Normal

Quebrar Regras 57 54 51
Normal Normal Normal

Comportamento Agressivo 63 64 58
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.



Ansiedade/Depresséao

Isolamento/Depresséo

151
i)
2 E
2 8
5 o
5 o
o
g b
8 i
? T
o v J @ Vv
€ 2 < < <
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Queixas somaticas Problemas sociais
154 15
8 o
2 E
Qo o
< I
o o
Q (5]
) )
ul w
@ o v U
& P o <
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Problemas pensamento Problemas atengéo
15 201
o) ]
5 2
o o
o o
3 2
i i
R ] ] o 2
€ & o < & N
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Quebrar regras Comportamento agressivo
54 154
o 8
2 ]
5 5
2 o
o o
(8] (5]
) 1]
w w

Q¢

(’va
Treinamento e seguimento

Q<

o U
< I2:3

Treinamento e seguimento

106

Figura 14. Escores brutos das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases programa de treinamento parental
e seguimento de P2.

Na tabela 15 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18. Problemas de desafio e oposicdo e problemas de

conduta permaneceram dentro da normalidade durante todo o programa de treinamento
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parental. A escala problemas afetivos iniciou com classificagdo clinica, passando para
limitrofe nas demais fases do programa. A escala de problemas de ansiedade iniciou com
classificacdo clinica, foi para limitrofe na segunda fase e voltou para clinico na ultima etapa.
A escala de problemas somaticos iniciou com classificacdo limitrofe, porém nas duas etapas
seguintes do programa atingiu a classificacdo normal. Comportamento associado a déficit de
atencdo e problemas de hiperatividade iniciou com classificacdo limitrofe, permaneceu como
limitrofe na segunda etapa e por fim, atingiu a normalidade. Na figura 15 observa-se que em
geral a mde percebeu que ao longo do programa, P2 apresentou uma diminuicdo na
quantidade de problemas de comportamento em todas as escalas. O item individual que mais
contribuiu com essa melhora na escala de problemas afetivos foi “sente-se sem valor ou
inferior”, “dormir mais que a maioria das criangas e adolescentes durante o dia e/ou durante a
noite”, que passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para 0, indicando a ndo ocorréncia
desses comportamentos. Na escala de problemas de somaticos foram os itens “problemas de

pele” e “dores de estdbmago ou de barriga™.

Tabela 15. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
. 70 67 66
Problemas Afetivos Clinico Limitrofe Limitrofe
76 66 73
Problemas de Ansiedade Clinico Limitrofe Clinico
73 60 50
Problemas Somaticos Clinico Normal Normal
Déficit de Atencdo/Problemas de 67 65 59
Hiperatividade Limitrofe Limitrofe Normal
58 62 55
Problemas de Desafio e Oposicdo Normal Normal Normal
Problemas de Conduta 58 53 51
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 15. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases programa de treinamento
parental e seguimento de P2.

Resultados das medidas de peso em quilogramas (Kg) de P2 nas fases pré-intervencao,
pés-intervencao e seguimento.

A tabela 16 apresenta 0 acompanhamento dos indicadores de medidas de peso de P2.
Observa-se que na fase pré-intervencdo a crianca pesava 105,1 kg. Durante o periodo de 8
meses (tempo transcorrido entre as fases pré-valiacdo e pos-intervencdo) houve reducdo de
3,7 kg. Na fase de seguimento 1, aos quatro meses apds a fase pds-avaliacdo, observa-se uma
perda de 1,6 kg. Entre o seguimento 1 e 2 houve reducdo de 0,3 kg. Ja entre 0s seguimentos 2

e 3, houve ganho de 6,7 kg. E, finalmente entre o seguimento 3 e 4 houve perda de 1,9 kg.
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Como mostrado também na figura 16, no periodo de 24 meses (periodo total do programa) a
crianga iniciou com 105,1 kg e terminou com 104,3 kg, caracterizando assim uma reducéo de
0,8 kg.

Tabela 16- Evolucdo de medidas de peso em quilogramas (Kg) de P2 ao longo do programa de treinamento
parental e seguimento.

Medida Pré Pds Sgl Sg 2 Sg 3 Sg4

Peso (Kg) | 105,1 Kg 101,4Kg 99,8Kg 99,5Kg 106,2Kg 104,3Kg

Legenda: Sg= seguimento.
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Figura 16. Medidas de peso em quilogramas (Kg) de P2 ao longo nas fases do treinamento parental e
seguimento.

Seguidamente serdo descritos resultados referentes a avaliagdo comportamental da

mée de P2 nas fases do programa de treinamento e seguimento.
Na tabela 17 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de funcionamento adaptativo da méae. Em todas as escalas a mée de P2 apresenta-se na

faixa normal.

Tabela 17. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de funcionamento adaptativo no ASR/18-59 nas
fases do treinamento parental e seguimento da mée de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) P6s (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Amizade 54 39 39
Normal Normal Normal
Conjuge 40 47 51
Normal Normal Normal
Familia 50 56 56
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Na tabela 18 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais. Na figura 17
pode ser visualizada, com maior clareza, a evolu¢do do nimero de problemas dessas escalas
ao longo do estudo. Nas escalas de problemas internalizantes e totais a mae de P2 apresentou
classificacdo clinica nas fases do programa. No entanto, apesar da classificacdo se manter, o
nimero bruto de problemas comportamentais totais apresentou uma diminuicdo expressiva
(inicial=90 pontos, pds-intervencdo=79, seguimento=71 pontos). Os itens que mais indicaram
melhora foram “sentir tontura ou zomzeira”, “dores de cabe¢a”, “machuco-me acidentalmente
com frequéncia”, “tenho movimentos nervosos ou tiques”, “grito muito”, “sou teimosa, mal
humorado ou facil de irritar”, “sou muito impaciente”, “gosto de me exibir ou fazer
palhacadas”, que passaram da atribuicdo de 2 escores brutos para O, indicando a n&o
ocorréncia desses comportamentos. Nos problemas externalizantes observa-se uma
diminuicdo do nimero de problemas entre a pré-intervencao e a duas fases seguintes. Nesta
escala houve reducdo de 8 pontos. A mae iniciou com classificacdo clinica e nas fases

seguintes atingiu a normalidade.

Tabela 18. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mae de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 75 70 66
Clinico Clinico Clinico
P Externalizantes 65 55 55
Clinico Normal Normal
P Totais 69 66 64
Clinico Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 17. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
no ASR/18-59 nas fases programa de treinamento parental e seguimento da mée de P2.

Na tabela 19 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas das sindromes. Na figura 18 observa-se de maneira mais clara que a evolugdo dos
escores brutos ao longo do programa foi distinta conforme o tipo de problema avaliado nas
escalas das sindromes. Em ansiedade e depressdo a pontuacdo oscilou de limitrofe para clinica
e depois o inverso. Isolamento manteve-se limitrofe durante todo o programa, havendo a
reducdo de somente 1 escore bruto. Os indicadores de queixas somaticas evoluiram de clinica
para limitrofe e posteriormente para a classificacdo dentro da normalidade. A escala
problemas com o pensamento inicia-se como clinica e permanece dentro da normalidade nas
duas fases seguintes. Ja a escala de problemas de atencdo iniciou como limitrofe e foi para
clinico nas demais fases. Comportamento agressivo e violagdo de regras mudaram da faixa
limitrofe para a normalidade na pos-intervencdo e na fase de seguimento. Somente 0s
indicadores comportamentais de intrusividade indicaram que a mée de P2 manteve-se na faixa

de classificacdo normal nas trés fases do programa.

Tabela 19. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mae de P2.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Ansiedade e Depressao 69 70 66
Limitrofe Clinico Limitrofe
Isolamento 67 65 65
Limitrofe Limitrofe Limitrofe
Queixas Somaticas 73 65 59
Clinico Limitrofe Normal
Problemas com o pensamento 75 62 62
Clinico Normal Normal
Problemas de atencdo 69 76 74
Limitrofe Clinico Clinico
Comportamento Agressivo 65 53 53
Limitrofe Normal Normal
Violacdo de Regras 67 59 59
Limitrofe Normal Normal
Intrusividade 53 53 53
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 18. Escores brutos das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases programa de treinamento parental
e seguimento da mée de P2.

Na tabela 20 mostra-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas orientadas pelo DSM. Problemas de ansiedade e problemas de déficit de atencdo e

hiperatividade sairam da classificacéo clinica e permaneceram limitrofes nas demais fases. Ja
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0s problemas de comportamento indicativos de personalidade evitativa e personalidade
antissocial permaneceram dentro da normalidade durante todo o programa. Problemas
depressivos que estavam na faixa de normalidade foram para classificacdo limitrofe. E a
classificacdo na escala de problemas somaticos mudou de limitrofe para normal,
permanecendo assim na fase de seguimento.

Na figura 19 pode ser observado que a mée de P2 percebe uma diminuigcdo expressiva
do nimero de problemas somaticos ao longo do treinamento. Os itens que mais contribuiram
com essa melhora foram “sentir tontura ou zonzeira”, “dores de cabega”, “partes do corpo

com dorméncia”.

Tabela 20. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental da mée de P2.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Problemas Depressivos 63 69 65
Normal Limitrofe Limitrofe
Problemas de Ansiedade 70 69 65
Clinico Limitrofe Limitrofe
Problemas Somaéticos 69 55 51
Limitrofe Normal Normal
Problemas de Personalidade
Evitativa 54 61 58
Normal Normal Normal
Problemas Déficit de
Atencdo/Hiperatividade 80 69 69
Clinico Limitrofe Limitrofe
Problemas de Personalidade 55 52 52
Antisocial Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 19. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases programa de treinamento
parental e seguimento da mée de P2.

Os resultados que mostram o tipo predominante de estilos parentais de educacdo de

acordo com a mae de P2 apresentam-se no quadro 10.
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Quadro 10. Classificagdo dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventario de Estilos Parentais nas fases
pré e pos do treinamento parental conforme a mée de P2.

Escalas Classificacdo

Pré

Pés

Monitoria positiva
Comportamento moral
Punicéo inconsistente

Negligéncia
Disciplina relaxada
Monitoria negativa

Abuso fisico

IEP Total

regular abaixo da média

regular abaixo da média
risco

regular abaixo da média

regular abaixo da média

regular abaixo da média

regular abaixo da média

regular abaixo da média

6timo
regular acima da média
regular acima da média
regular acima da média
regular acima da média
regular acima da média
6timo

o6timo

Conforme o quadro 10, todas as monitorias iniciaram-se com classificagdo denominada
regular abaixo da media na fase pré-intervencdo com excec¢ao apenas da punicao inconsistente
que iniciou com classificacdo de risco. A monitoria positiva e abuso fisico atingiram
classificagdo 6tima na fase pds-intervencdo. As demais monitorias alcangaram a denominacao
regular acima da média. O Inventario de Estilos Parentais Total (IEP Total) iniciou como
regular abaixo da media e apresentou melhora, se classificando como 6timo.

A figura 20 apresenta a pontuacdo bruta dos tipos de monitoria positiva e negativa do
Inventario de Estilos Parentais nas fases pré e pds do treinamento parental conforme a mée de
P2. Com relacdo a monitoria positiva, a pontuacdo mudou de 10 para 12 pontos. No
comportamento moral, a pontuagédo foi de 9 para 10 pontos. Os itens que representaram essa
melhora foram “aconselho meu filho a ver programas de TV que mostrem os efeitos negativos

29 <¢

do uso de drogas” “ap6s uma festa, quero saber se meu filho se divertiu”. Com relagdo a
monitoria negativa: punicdo inconsistente decresceu de 5 para 2 pontos; negligéncia de 3 para
1; disciplina relaxada de 3 para 2; monitoria negativa de 6 para 4 e abuso fisico de 1 para 0
pontos. Observou-se que em todos os estilos que compdem a monitoria negativa houve
reducdo de pontuacdo, caracterizando assim melhora do estilo parental. Os itens que
representaram essa melhora foram “quando meu filho faz algo errado, a puni¢do que aplico é
mais severa dependendo de meu humor”, “meu trabalho atrapalha na atencao que dou a meu
filho”, “critico qualquer coisa que meu filho faga, como o quarto estar desarrumando ou estar
com os cabelos despenteados”, “meu filho sente dificuldades em contar seus problemas para
mim, pois vivo ocupada”, “castigo-0 quando estou nervosa; assim que passa a raiva peco
desculpas”, “ quando estou nervosa, acabo descontando em meu filho”, “especialmente nas
horas das refei¢des, fico dando as broncas”, “quando meu filho fica muito nervoso em uma

discussdo ou briga ele percebe que isto me amedronta”.
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Figura 20. Pontuaces brutas dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventario de Estilos Parentais nas
fases pré e p6s do treinamento parental conforme a mée de P2.

Registro de eventos comportamentais e situacoes relatadas pela mae durante os quatro
encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguidamente, no quadro 11, serdo descritos 0s eventos comportamentais e situacdes
relatadas pela mée de P2 durante os encontros da fase de seguimento do programa de
treinamento parental que foi conduzido. Observa-se no quadro que as situacdes trazidas como
problemas giram ao redor do tema do controle do comportamento alimentar de P2, influéncias
das relacGes familiares e sociais sobre o comportamento da pessoa com SPW, importancia da

atividade fisica e de uma boa parceria entre familia e escola.
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Quadro 11. Registro de eventos comportamentais e situaces relatadas pela mée de P2 durante os quatro
encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguimento

Preocupacdes e davidas

Orientagdes

1° Seguimento (Més
03/ 2011)

Mae relatou que desde o inicio das aulas
(fevereiro/2011), a escola ndo esta
colocando P2 nas atividades extras de
exercicios fisicos, como estava fazendo
no ano anterior. Disse que houve
algumas mudancas escolares internas e
que esta preocupada com o ganho de
peso, uma vez que a crianca retornava 3
vezes por semana a APAE para a
realizacdo de tais atividades. Como a
mde exerce a ocupacdo de diarista, ndo
consegue chegar a casa a tempo de sair
para caminhar com o filho. O pai ndo o
pode fazer, pois apresenta invalidez
fisica.

Foi sugerido um contado com a escola por parte da
pesquisadora. Apos autorizagdo da mae, tal contato foi
feito objetivando entender a ndo realizacdo das
atividades fisicas e mostrando a importancia da
continuidade de P2 neste programa fisico anteriormente
oferecido pela escola. A ligagdo telefénica somente
aconteceu devido ao fato da mée ter tentado por 3 vezes
o retorno do filho e ndo obteve sucesso. Por fim, P2
retornou ao programa fisico costumeiro.

2° Seguimento
(Més 07/ 2011)

Mae relatou que estd pensando em
deixar sua atividade profissional para
administrar melhor os  problemas
domésticos. Com relagdo ao filho ndo
trouxe  questdes  relacionadas a
problemas comportamentais e
alimentares. Disse que tem conduzido
bem a relagdo com P2 e que esta feliz
com a reducdo de peso do filho. P2 é
uma crianca tranquila e carinhosa.

Foi perguntado Ihe se gostaria de explicar melhor o
porqué da possivel tentativa de parar de trabalhar como
diarista. A mée disse que 0 motivo estaria relacionado
aos outros dois filhos.

3° Seguimento
(Més 11/ 2011)

Mé&e apresentou-se bastante triste,
ansiosa e preocupada. Relatou que seu
filho mais velho foi preso por trafico de
drogas e esta correndo o risco de perder
a visdo dentro da penitenciaria. Disse
ainda que a filha engravidou e estd
saindo de casa. Diante de inlmeros
problemas familiares, os cuidados com o
controle alimentar de P2 ndo foram
eficientes e houve expressivo ganho de
peso. Tanto a mde quanto a crianca
mostraram-se extremamente tristes com
a situacdo. A mde relatou ainda que
neste periodo, a crianca estava comendo
todo o lixo da casa. A mée sO veio a
descobrir que isto estava ocorrendo 2
meses apos estar ingerindo diariamente
comidas da lixeira. ApGs descobrir
passou a colocar o lixo da casa em cima
do telhado, pois P2 ndo tem habilidade
fisica para subir até la.

Foram dadas orientacdes especificas para o problema
associadas a suporte emocional.

4° Seguimento
(Més 03/ 2012)

Mae relatou que, aos poucos, a situagao
familiar estd melhorando. O filho ficard
detento até sair seu julgamento. A filha
estad bem e foi morar com o namorado e
paulatinamente a mde vem se
reorganizando com relagdo aos cuidados
com P2.

Foi relembrado com a mde alguns pontos abordados
durante o programa, tais como: - influéncias das relagdes
familiares e sociais sobre o comportamento da pessoa
com SPW; - uso de estratégias de manejo de
comportamentos adequados e inadequados, - relembra-la
sobre a necessidade de envolver outros familiares no
cuidado da crianca/adolescente, assim como buscar
outras fontes de suporte familiar.
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Seguidamente serdo apresentados os resultados referentes ao participante 3 (P3) e sua

respectiva mae em todas as fases do estudo.

Participante 3 (P3)
A composicdo familiar do lar onde P3 reside € formada pelo pai, mde e um irmédo mais

novo. No quadro 12 verificam-se as informacgdes que a mée de P3 tinha sobre a sindrome em

termos de etiologia, caracterizagdo e formas de manejo familiar.

Quadro 12. Informagdes da méde sobre aspectos gerais da sindrome na fase pré-intervencdo do programa de
treinamento parental.

Conhecimento  Causasda  Caracteristicas Fonte de Fonte de Manejo familiar da
sobre a sindrome da sindrome obtencéo de informagbes  crianga/adolescente
sindrome informagBes  para manejo
sobre a da sindrome
sindrome
Doenca Falha do Obesidade, Quando filho Psicéloga do Mée sabe que
genética que Cromossomo distarbio de foi submetido filho precisa controlar
causa 15 na comportamento, a uma cirurgia alimentacao.
obesidade e formagdo do  compulsdo por
distdrbio do feto alimentos
comportamento

As respostas da mae de P3 refletem o conhecimento de caracteristicas importantes que
tipificam a doenca. Apresenta conhecimento sobre os fatores etiologicos da mesma. Porém,
em relacdo ao manejo, mae somente relata ter consciéncia sobre a necessidade de controle
alimentar.

Seguidamente no quadro 13 sdo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela mae

conforme os temas de cada encontro do treinamento parental.
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Quadro 13. Descrigéo de temas dos encontros e tarefas solicitadas e executadas pela mée de P3.

Encontros

Tarefas solicitadas

Tarefas executadas

Tema do
encontro/Orientacdes e
treinamento

1° Encontro
Informagdes sobre o
programa de
treinamento e
caracterizagéo geral
da Sindrome de
Prader-Willi.

-Trazer
questionamentos  ou
dividas ap6s leitura do
Guia de informacbes
psicoeducativas sobre
a sindrome

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 1° encontro.

2° Encontro
O comportamento
alimentar na SPW.

-Registrar exemplos de
reacbes  emocionais
observadas na
crianga/adolescente
apos refeicdes
-Registrar exemplos de
comportamento de
solicitacdo de comida
da crianga/adolescente

antes e apls as
refeicoes
-Registar exemplos do
préprio

comportamento antes e
apds as refeicbes da
crianca/adolescente

Questionamentos ou ddvidas apos leitura
do Guia de informac0es psicoeducativas
sobre a sindrome

“A falta de higiene faz parte da sindrome?”.
“Ele ouve vozes e Vé coisas que ninguém
consegue ver, também é um sintoma da
sindrome?”.

“Todos que tem SPW acordam a noite para
comer?”.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foi explicado que o ndo
cumprimento dos cuidados
pessoais ndo é caracteristica
do fenétipo comportamental
da SPW, porém é muito
comum a falta deste habito

em pessoas com
desenvolvimento  atipico.
Seria necessario um

treinamento diario voltado
para cuidados pessoais.
-Foi explicado que pessoas

com a sindrome estdo
propensas a desenvolver
transtornos psiquiatricos,
principalmente na  fase
adulta.

-Explicou-se que a
hiperfagia pode levar ao

comportamento de acordar
durante a noite para comer,
mas ndo necessariamente
todos fardo isto.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 2° encontro

3° Encontro
Fendtipo cognitivo,
comportamental e
transtornos
psiquiéatricos de
criangas/adolescentes
com Sindrome de

Prader-Willi.

-Registrar exemplos de
alteraces de
comportamento da
crianca/adolescente
compativeis com o
fendtipo
comportamental
descrito na sindrome

-Exemplificar
situacdes em que essas
alteracGes ocorrem

-Descrever  exemplos
de habilidades
cognitivas preservadas
no(@) filho(a) de
acordo com a
percep¢do da mée

Registro de exemplos de reagOes
emocionais observadas na
crianga/adolescente apds refeicdes

- Apresenta uma mistura de emogdes, ao
mesmo tempo fica feliz por ter comido e
mostra-se triste por ndo conseguir se
controlar. Diz ter vontade de parar de comer
desesperadamente, mas ndo consegue.
Repete constantemente que ndo queria
deixar sua mae triste por comer tanto, mas a
vontade de comer é muito forte.

Registrar exemplos de comportamento de
solicitacéo de comida da
crianca/adolescente antes e apds as
refeicdes

-antes: nervoso, agressivo, chora facil, faz
birra, fica emburrado, ndo faz nada que é
pedido a ele.

-apos: fica muito carinhoso, mas se sente
culpado por comer muito ou sempre querer
mais comida.

Registro de exemplos do comportamento
da mae antes e ap6s as refeicdes da
crianga/adolescente

-antes: mée estd desgastada, ndo sabe mais
como agir. Oscila entre choro, tristeza e
irritacdo,  nervosismo.  Sentimento  de

-Foram  esclarecidas as
davidas.

-Foram expostos os fatores
neurobioldgicos que
determinam as sensacfes de

fome constantes,
necessidade de controle em
relagio ao acesso ao
estimulo alimentar,

necessidade de controle de
estimulos ambientais que
podem desencadear
problemas de
comportamento e/ou piorar
a hiperfagia.

-Foram  apresentadas e
discutidas as diferentes fases
de desenvolvimento de
problemas de
comportamento de acordo
com Rossel-Raga (2003).

Especificamente foi
abordada associacdo entre
problemas de
comportamento e

comportamento alimentar.
-Foi sinalizada @ mie a
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impoténcia deixa-a sem acdo por muitas
vezes.
-apos: sempre fica preocupada acerca do
futuro, sente muito medo, costuma chorar
muito.

necessidade de um
acompanhamento alimentar
do adolescente
supervisionado e a
influéncia de fatores
familiares e sociais sobre
€SSe processo.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 3° encontro

4° Encontro

A crianga com
Sindrome de Prader
Willi no contexto
escolar.

-Marcar uma reunido
com a equipe
educacional da escola
onde a crianca esta
matriculada e
apresentar o Guia de
informacdes
psicoeducativas sobre
a sindrome (ANEXO
C) entregue as mesmas
no 1° encontro.

-Conversar com 0s
professores

respectivos sobre
comportamentos
adequados e
inadequados da

crianca/adolescente na
escola.

-Informar-se e orientar
a equipe educacional

sobre 0
comportamento
alimentar da

crianca/adolescente no
recreio.

Registro exemplos de alteracfes de
comportamento da crianga/adolescente
compativeis com 0 fendtipo
comportamental descrito na sindrome
-Agressdo verbal quando é contrariado
(quando esta com muita fome e é proibido
de comer a quantidade que quer).

-Chegou a ameacar a mde com uma faca
quando esta ndo permitiu que comesse além
do que Ihe foi permitido.

-Foge de casa para pedir comida aos
vizinhos e na mercearia perto de sua casa.
-Furta comida nos supermercados.
-Argumentativo (sempre com o objetivo de
conseguir comida).

-Armazena comida.

-Mentiras constantes (sempre envolvendo
histérias para esconder o que comeu ou para
obter comida).

-Choro fécil, crises de birra, manhas.
-Cutucar a pele até sangrar.

Exemplos de situagBes em que essas
alteracdes ocorrem

-Horarios das refeicdes, quando ndo deixam
mexer na geladeira e armarios da cozinha,
videogame proibido, hora do banho.
Exemplos de habilidades cognitivas
preservadas no(a) filho(a) de acordo com
a percepcgéo da mae

Foi alfabetizado, faz operacoes
matematicas, realiza trabalhos manuais, faz
colares e pulseiras, pinta quadros.

-Foram  esclarecidas as
duvidas.
-Foram retomadas as

principais caracteristicas do
fendtipo comportamental em
relagio a impulsividade,
agressividade, teimosia e
respostas preservativas que
necessariamente ndo estéo
unicamente associadas a
alimentos.

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 4° encontro

5° Encontro
Relagdo entre
praticas disciplinares
e educativas dos pais
e comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes.

-ldentificar e descrever
situacbes  familiares
que exemplifiquem o
uso de préticas
parentais  educativas
positivas e negativas.

A mé&e cumpriu a tarefa de apresentar o
guia.

Exemplos de comportamentos adequados
da crianga/adolescente na escola de
acordo com a professora

- E educado com os professores e colegas.

- Néo se envolve em brigas e discussdes.

- Participativo nas aulas de educac&o fisica.
- E prestativo, sempre ajuda os professores.
Exemplos de comportamentos
inadequados da crianca/adolescente na
escola de acordo com a professora
-Quando estd triste se recusa a fazer
qualquer tipo de atividade.

- Furta comida dos colegas.

- No recreio estd sempre em busca de
alimentos.

-Foram  esclarecidas as
davidas.

-Foram retomadas
novamente as principais

caracteristicas do fendtipo
comportamental e como elas
se manifestam em diferentes
contextos; neste caso, a
escola. A mée foi orientada
para solicitar a escola uma
rotina didria programada
para desenvolver atividades
escolares prazerosas (de
acordo com habilidades
cognitivas desta), entretanto
estimulando sempre que
possivel novas habilidades
escolares. Mais uma vez foi
explicado a funcéo
discriminativa que essas
novas atividades podem ter
na vida da crianca e serem
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possiveis comportamentos
concorrentes ~ com 0s
comportamentos

inadequados descritos. Foi
discutida a necessidade de

manter, tanto na escola
como na familia, um
contexto de socializacdo

adequado e a evitagdo de
estimulos aversivos sempre
que possivel.

-Foi realizada uma
orientacdo  especial para
controle e supervisdo do
adolescente na hora do
recreio, pois nesta a
presenca de  estimulos
alimentares é frequente.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 5° encontro

6° Encontro
Comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader
Willi.

-ldentificar e descrever
situacbes que geram,

pelo  menos, trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)
filhos(as).

-Classificar em

externalizantes ou
internalizantes os trés

comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)

filhos(as) que foram
identificados.

Exemplos de situagbes familiares
compativeis com o uso de préticas
parentais educativas positivas:

-Pais evitam discutir na presenca do filho.
-Sempre que o filho se comporta bem, pais
reforcam tal comportamento com elogios e
carinhos.

- Pais buscam oferecer momentos de lazer
para o filho, porém nunca envolvendo
comida.

Exemplos de situagbes familiares
compativeis com o uso de praticas
parentais educativas negativas:

- Mé&e chora na frente do filho, demonstra-
se confusa e perdida perante a doenca do
filho.

- Pai fica sem reagdo, sente-se impotente.

- Mée ndo aceita a doenca do filho e acaba
deixando transparecer quando sentimento
de culpa perante a situacéo do filho.

- Pai fica por muito tempo fora de casa
devido ao trabalho e é a méde quem tem que
administrar a vida dos filhos e a vida
doméstica.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas as tarefas
preenchidas e analisados os
exemplos conforme o tipo
predominante de préticas
parentais, discutindo junto a

mde a necessidade de
estabilidade emocional
perante. o filho e a

necessidade de aproximacéao
do pai na educacdo e
cuidado do filho.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 6° encontro.

7° Encontro
Orientaces sobre
estratégias de
manejo
comportamental de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader-
Willi.

-Listar prioridades de
comportamentos
inadequados  dos(as)
filhos(as) que desejam
diminuir ou extinguir.

-Listar prioridades de
comportamentos
adequados dos(as)
filhos(as) que desejam
manter.

Exemplos de situagbes que geram, pelo
menos, trés comportamentos adequados
do(a) filho(a)

-Quando a familia toda compartilha de
momentos de lazer

- Quando os pais explicam para o filho que
ele ndo tem culpa de ter SPW (a crianga se
culpa muito pela doenga e pelos transtornos
que causa no cotidiano da familia).

- Quando a mae estad bem emocionalmente.

- Quando o pai ndo esté trabalhando e fica
em casa para brincar com o filho.
Comportamentos da
crianga/adolescente:  carinhoso,  mais
acessivel para conversar, prestativo (ajuda
na limpeza da casa), faz atividade fisica.
Exemplos de situagbes que geram, pelo
menos, trés comportamentos
inadequados do(a) filho(a)

- Quando tem que tomar banho e escovar 0s
dentes.

- Quando a mde perde a paciéncia com ele.

- Quando a mae demonstra tristeza.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas
definicdes de
comportamentos
externalizantes e

internalizantes  associando-
0s aos exemplos adequados
trazidos e explicando a
estreita relagdo funcional
que existe entre eventos que
antecedem comportamentos
dos filhos e eventos que os
seguem. Nessas explicacdes
a érea focada foi a familiar.
-Apresentacdo de contetdos
do tema do 7° encontro.
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- Quando é proibido de visitar os vizinhos e
a mercearia.

Comportamento da crianga/adolescente:
fica muito nervoso, agressivo, triste chora
com facilidade.

Comportamentos externalizantes:
nervosismo, birra, desobediente em casa,
furta comida, conta mentiras.
Comportamentos internalizantes: chora,
diz que estd com dor, tristeza, fica

8° Encontro
Influéncias do
estresse familiar
sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-Registrar exemplos de
situacBes de estresse
familiar  entre 0
periodo de tempo entre
0 8° e 9° encontro.

-Registrar formas de
manejo dessas
situagbes de estresse
familiar identificadas.

aborrecido com facilidade, sente-se

culpado, fica impaciente, sente-se sem

animo.

Exemplos de comportamentos | -Foram  esclarecidas  as
inadequados do(a) filho(a) que desejam | ddvidas.

diminuir ou extinguir

- Fugir de casa pedir
frequéncia.

- Falta de higiene.

- Comer comida do cachorro.
- Furtar comida.

- Mentir, dizer para os estranhos que esta
morrendo de fome e que ndo comeu nada
naquele dia.

- N&o comer carne crua.

Exemplos de comportamentos adequados
do(a) filho(a) que desejam manter

- Ser carinhoso e educado com a familia.

- Prestativo, ajudar na limpeza da casa.

- Fazer atividade fisica.

- Fazer artesanato e pintar quadros.

comida com

-Foram dadas orientacOes
sobre estratégias de manejo
comportamental baseadas no

uso do reforcamento
positivo, reforcamento
diferencial, extincao,
modelagem.

-Além de orientagOes para
melhora de comportamentos
inadequados, foram dadas
orientagbes de manejo para
manutengdo e aumento de
comportamentos adequados.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 8° encontro.

9° Encontro
Influéncias sécio-
familiares sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-ldentificar nos
membros da familia
pessoas que exercem

maior influéncia
positiva ou negativa
sobre 0

comportamento da
crianca/adolescente.

-ldentificar formas de
manejo familiar do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

-Instruir familiares
(tios, avos, primos,
outros) sobre formas
de manejo do
comportamento

alimentar da

Exemplos de situagbes de estresse
familiar entre o periodo de tempo entre o
8% e 9° encontro

-Filho comeu carne crua que seria
armazenada na geladeira apdés chegar do
supermercado.

-Filho comeu a comida do cachorro.

-Filho foi com a mée visitar uma amiga dela
e |4 se escondeu na dispensa para comer um
saquinho de agucar refinado.

Formas de manejo das situacBes de
estresse familiar

-Pais perceberam que a responsabilidade de
supervisionar 0 ambiente tem que ser
compartilhada entre o casal e deve ocorrer 0
tempo todo.

-Foram  esclarecidas  as
duavidas.

-Foram discutidas
influéncias do  estresse
familiar sobre 0
comportamento do
adolescente.

-Foram retomadas
estratégias de  manejo

comportamental baseadas no

uso do reforcamento
positivo, reforcamento
diferencial, extincdo e
modelagem.

-Foi reforgada a necessidade
de que todos os membros da
familia agissem de maneira
semelhante em relacdo aos

problemas de
comportamento,
especialmente, 0

comportamento alimentar.
-Apresentacdo de contetdos
do tema do 9° encontro.
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crianca/adolescente
com a SPW.

10° Encontro
Revisdo geral de

-Registrar possiveis

dividas, preocupagdes

Pessoas que exercem maior influéncia
positiva  ou negativa  sobre o
comportamento da crianga/adolescente
Influéncia positiva:

- Quando pai e mée estdo disponiveis para

-Foram  esclarecidas as
duvidas.
-Foram discutidas as

influéncias socio-familiares
sobre o comportamento da

temas abordados nos | € avaliagdo do o filho. crianga/adolescente.  Nesse
encontros. A programa. Influéncia negativa: sentido foi retomada a
manutencdo de - Quando pai trabalha muito. discussdo sobre a influéncia
comportamentos - Quando mée esta deprimida ou nervosa de contextos externos ao
adequados em - Quando percebe que o irmdo mais novo | comportamento sobre 0s
criangas e ndo tem os mesmos problemas que ele com | problemas comportamentais
adolescentes com relagdo & comida. do adolescente.
SPW e deficiéncia : L ~ ,
intelectual. Manejo familiar do comportamento | -Apresentagéo de contelidos
Preparacéo do alimentar da crianca/adolescente do tema do 10° encontro.
término do -Fazer as refeigBes junto com o filho, ndo
programa de deixar a crianca com livre acesso as
treinamento e panelas, geladeira e armérios da cozinha,
instrucdes para a estabelecer horarios para as refeicdes (ndo
fase de passar de duas horas e meia para comer
acompanhamento. novamente), ndo fazer e ndo comprar
alimentos muito cal6ricos, ndo leva-lo ao
supermercado.
Mée pede pela continuidade dos encontros. | -Revisdo geral de temas
Nota atribuida ao treinamento parental | abordados nos encontros. A
recebido manutencgao de
Nota 3 comportamentos adequados
11° Encontro -Encerramento em criancas e adolescentes

Fechamento do
treinamento
parental. Avaliacdo
do programa de
treinamento.

com SPW e deficiéncia
intelectual.  Término do
programa de treinamento.

-OrientagBes sobre a fase de

seguimento.
-Comemoracéo festiva
(entrega de reforcadores

tangiveis — livros, material
escolar, brinquedos).
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Resultados dos dados comportamentais de P3 nas fases pré-intervencéo, pés-intervencao
e seguimento.

Na tabela 21 observam-se os escores ponderados e classificagdo das escalas de
competéncias para realizacdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-18 que P3 pontuou e
classificou nas fases do estudo. Em relacdo a participacdo em atividades (tanto esportivas
quanto domésticas) o adolescente obteve pontuacdo que o classificou dentro da faixa de
normalidade nas trés fases do programa de treinamento parental. P3 tinha como duas tarefas
domésticas a responsabilidade de passear com o cachorro e cuidar da higienizacdo e
alimentacdo do mesmo. Tais tarefas precisaram ser tiradas do dia-a-dia da crianga ao longo do
programa de treinamento parental. As pontuacfes atribuidas a competéncia social
classificaram o participante também dentro da faixa de normalidade nas fases. O convivio
com o grupo de amigos vizinhos da residéncia de P3 precisou ser reduzido, pois como
descrito no quadro 13 eles ofereciam comida a P3. Uma melhor visualizacdo da diminuicéo
desses indicadores de competéncias observa-se na figura 21. No caso, houve uma reducédo de
dois pontos brutos na fase de pds-intervengdo comparada com a pré-intervengdo, pois como
descrito no quadro 13, 8° encontro, P3 comia a comida do cachorro. Nas competéncias sociais
houve reducdo de 2,5 pontos entre a primeira e a segunda fase e no seguimento melhora de 1

ponto bruto.

Tabela 21. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas de competéncias do CBCL/6-18 nas fases do
programa de treinamento parental e seguimento de P3.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Atividades 45 39 37
Normal Normal Normal
Social 50 41 45
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 21. Escores brutos das escalas de competéncias para realizagdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-
18 nas fases do programa de treinamento parental e seguimento de P3.

A tabela 22 apresenta a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas
de problemas de comportamento internalizante, externalizantes, e totais de acordo com as
respostas da mde ao CBCL/6-18. Com relacdo aos problemas internalizantes, a crianca
encontrava-se na classificacdo clinica na pre-intervencao, atingiu a normalidade fase seguinte
e voltou para a mesma condi¢do clinica na fase de seguimento. No que se refere aos
problemas externalizantes, a crianca classificou na faixa clinica na fase inicial, e evolui para
limitrofe nas demais fases. Nos graficos da figura 22 observam-se os indicadores de
problemas internalizantes, externalizantes e totais de P3 no decorrer do estudo. Em se tratando
dos problemas totais, apresentou classificacdo clinica na pre- intervencdo e manteve-se na
com a mesma classificacdo nas duas fases seguintes, porém houve reducdo de 62 pontos
brutos entre a fase 1 e 2, e 56 pontos entre 1 e 3.0s itens individuais que mais contribuiram
com a queda de escore bruto na escala de problemas internalizantes na fase 2 foram “tem
medo de certos animais, situacdes ou lugares”, “poucas coisas lhe ddo prazer”, “sente-se
cansado demais sem motivo”, “¢ muito medroso ou ansioso”. Com relacdo a escala de
problemas externalizantes, os itens individuais que mais contribuiram com a reducdo na
pontuacdo bruta foram “desrespeita as regras em casa, na escola ou em outros lugares”,
“mente ou engano os outros”, “rouba (comida) em casa”, “rouba (comida) fora de casa”,
“argumenta muito para ndo fazer o que querem que ele faga”, “¢ desobediente em casa”, “faz
birra, tem acessos de raiva ou é esquentado”. Na escala de problemas totais os itens foram

2% ¢ 99 Cey

“fica grudado nos adultos ou ¢ muito dependente”, “machuca-se de proposito”, “junta muitas
coisas que ndo precisa € que ndo servem para nada”, “ndo termina as coisas que comega”, “é
impulsivo ou age sem pensar”’, “ndo consegue se concentrar’, “¢ desatento ou distrai-se

facilmente”.
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Tabela 22. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas de problemas de comportamento externalizantes,
internalizantes e totais do CBCL/6-18 nas fases do programa de treinamento parental e seguimento de P3.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 73 59 66
Clinico Normal Clinico
P Externalizantes 74 63 62
Clinico Limitrofe Limitrofe
P Totais 79 64 66
Clinico Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.

P Internalizantes

Escore bruto

T

p YV
<° o)
Treinamento e seguimento

Q¥

P Totais
1501

1004

501

Escore bruto

T T

) Vv
<° o
Treinamento e seguimento

Escore bruto

P Externalizantes

Q¥

) Vv
<° o
Treinamento e seguimento

Figura 22. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
do CBCL/6-18 nas fases do programa de treinamento parental e seguimento de P3.

A distribuicdo de escores e classificacdo das escalas das sindromes aparece na tabela

23 abaixo.

Indicadores comportamentais de isolamento/depressdo, queixas somaticas,

problemas sociais, problemas de atencéo, quebrar regras, comportamento agressivo obtiveram

classificacdo clinica na pré-intervencdo e se mantiveram dentro da normalidade no decorrer
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no programa. J& os problemas comportamentais associados a ansiedade/depressao iniciaram
com escores na faixa clinica e, nas duas fases seguintes do programa atingiram pontuacées
condizentes a classificacdo limitrofe. Problemas com o pensamento obtiveram classificagcdo
clinica na pre-intervencdo, atingiram a faixa limitrofe na fase 2 e voltaram pra clinica na fase
de seguimento. Nos graficos da figura 23 observam-se os indicadores das escalas das

sindromes do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental de P3.

Tabela 23. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do
programa de treinamento parental e seguimento de P3.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2(Escore T)
Ansiedade e Depresséo 74 65 65
Clinico Limitrofe Limitrofe
Isolamento e Depressao 70 54 60
Clinico Normal Normal
Queixas Somaticas 70 54 64
Clinico Normal Normal
Problemas Sociais 72 61 61
Clinico Normal Normal
Problemas com o pensamento 82 67 74
Clinico Limitrofe Clinico
Problemas de atencéo 81 61 64
Clinico Normal Normal
Quebrar Regras 76 62 63
Clinico Normal Normal
Comportamento Agressivo 72 64 60
Clinico Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 23. Escores brutos das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do programa de treinamento
parental e seguimento de P3.

Na tabela 24 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18. Problemas comportamentais indicadores de

dificuldades emocionais ou afetivas iniciaram com classificacdo clinica, passou para a
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limitrofe na pds-intervencdo e retornou a classificacdo clinica no seguimento. A escala
problemas de ansiedade iniciou com classificacdo clinica, passando para limitrofe e assim
permanecendo até a fase final. Problemas somaéticos iniciaram como limitrofes e atingiu a
normalidade nas demais fases do programa. Problemas de comportamento associados a déficit
de atengdo e problemas de hiperatividade assim como problemas de conduta iniciaram com
classificacdes clinica, porém nas duas etapas seguintes do programa atingiram a classificacdo
normal. A escala problemas de conduta percorreu a seguinte ordem de classificacdo: limitrofe,
normalidade e clinica. Na figura 24 observa-se que em geral a mée percebeu que ao longo do
programa, P3 apresentou uma diminuicdo na quantidade de problemas de comportamento em
todas as escalas, com excecdo da escala de problemas afetivos e problemas de desafio e

oposicéo.

Tabela 24. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do
programa de treinamento parental e seguimento de P3.

Escalas/Escores Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)

. 80 66 75

Problemas Afetivos Clinico Limitrofe Clinico
74 66 66

Problemas de Ansiedade Clinico Limitrofe Limitrofe

68 56 60

Problemas Somaticos Limitrofe Normal Normal
Déficit de Atencao/Problemas de 73 57 57

Hiperatividade Clinico Normal Normal
66 58 71

Problemas de Desafio e Oposicdo Limitrofe Normal Clinico
Problemas de Conduta 80 60 62

Clinico Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 24. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do programa de
treinamento parental e seguimento de P3.

Resultados das medidas de peso em quilogramas (Kg) de P3 nas fases pré-intervencao,
pés-intervencao e seguimento.

A tabela 25 apresenta 0 acompanhamento dos indicadores de medidas de peso de P3.
Observa-se que na fase pré-intervencdo a crianca pesava 59,7 kg. Durante o periodo de 8
meses (tempo transcorrido entre as fases pré-valiacdo e pds-intervencdo) houve aumento de
0,5 kg. Na fase do seguimento 1, quatro meses apds a fase pds-avaliacdo, observa-se que o
peso atingiu 62 kg. comecou a diminuir. Entre o seguimento 1 e 2 houve reducéo de 2,2 kg. Ja

entre os seguimentos 2 e 3, a reducgéo foi de 0,1 kg. E finalmente, entre o seguimento 3 e 4
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houve perda de 0,3 kg. Como mostrado também na figura 25, no periodo de 24 meses
(periodo total do programa) a crianga iniciou com 59,7 kg e terminou com 59,4 kg,

caracterizando assim uma redugdo de 0,3 kg.

Tabela 25- Evolucdo de medidas de peso em quilogramas (Kg) de P3 ao longo das fases do programa de
treinamento parental e seguimento.

Medida Pré Pds Sgl Sg 2 Sg 3 Sg4

Peso (Kg) 59,7 60,2 62 59,8 59,7 59,4

Legenda: Sg= seguimento.
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Figura 25. Medidas de peso em quilogramas (Kg) de P3 ao longo das fases do programa de treinamento parental
e seguimento.

Seguidamente serdo descritos resultados referentes a avaliacdo comportamental da mée
de P3 nas fases do programa de treinamento e seguimento.

Na tabela 26 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de funcionamento adaptativo da mde. Os indicadores de socializacdo, amizade das
escalas amizade e relacionamento com a familia, e também relacionamento com o conjuge

classificaram a méae de P3 na faixa da normalidade.
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Tabela 26. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de funcionamento adaptativo no ASR/18-59 nas
fases do treinamento parental e seguimento da mde de P3.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Amizade 48 41 41
Normal Normal Normal
Conjuge 47 50 50
Normal Normal Normal
Familia 52 52 48
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.

Na tabela 27 apresenta-se a distribuicdo de escores e classificacdo das escalas de
problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais. Em todas as escalas a
mae de P3 apresentou classificacdo clinica nas trés fases do programa. Na figura 26 pode ser
visualizada, com maior clareza, a evolu¢do do nimero de problemas dessas escalas ao longo
do estudo. Nos problemas externalizantes e problemas totais observam-se um aumento do
namero de problemas entre a pré-intervencdo e a fase de seguimento. De maneira geral, 0s
escores brutos aumentaram em duas das escalas, caracterizando uma piora com relacdo a

pontuacdo bruta, conforme mostra a figura 26.

Tabela 27. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mae de P3.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 85 81 85
Clinico Clinico Clinico
P Externalizantes 67 67 68
Clinico Clinico Clinico
P Totais 76 73 77
Clinico Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 26. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mée de P3.

Na tabela 28 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas das sindromes. Na figura 27 observa-se de maneira mais clara que a evolugdo dos
escores brutos ao longo do programa foi distinta conforme o tipo de problema avaliado nas
escalas das sindromes. Nas trés fases do programa algumas escalas indicam que a mée de P3
manteve-se na faixa de classificacdo clinica ou a pontuacéo oscilou de clinica para limitrofe
ou vice-versa, por exemplo, ansiedade/depressdo, isolamento, queixas somaticas, problemas
com 0 pensamento e comportamento agressivo. Ja a escala problemas de atencdo iniciou-se
dentro da normalidade, passou para faixa limitrofe e atingiu a classificacdo clinica na fase de
seguimento. Problemas de violacdo de regras e intrusividade mantiveram-se dentro da

normalidade em todas as fases do programa.
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Tabela 28. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mée de P3.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)

Ansiedade e Depresséo 87 81 89
Clinico Clinico Clinico

Isolamento 80 83 83
Clinico Clinico Clinico

Queixas Somaticas 77 67 72
Clinico Limitrofe Clinico

Problemas com o pensamento 73 65 70
Clinico Limitrofe Clinico

Problemas de atencéo 63 69 72
Normal Limitrofe Clinico

Comportamento Agressivo 73 68 70
Clinico Limitrofe Clinico

Violacdo de Regras 52 64 64
Normal Normal Normal

Intrusividade 61 54 54
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.



135

Ansiedade/Depressao Isolamento
40 159
s ] o EE
5 5 10 : =
s o
o 209 e
o o
b @ 54
w104 w
0- 04
@ 3 v @ & U
& QO o QN L <
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Queixas somaticas Problemas com o pensamento
154
=] o
5 104 = ———
] a8
I o
o o
(3] (5]
54
i i
0- ¥ T ¥
& o G ‘ v
& & o & th’ o
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Problemas de atencgéo Comportamento agressivo
204 20+
° o 157
E 2
5 S
) o 104 E
S <]
3 2
w w 54
T 0-
¢ o
Q@ Qbe %Q’L & Qg: 6&1’
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento
Violagéo de regras Intrusividade
69
o
g EaR
5 8
o I
o o
T T 0- g
Q"b Qb"’ %Q’L QQ@ Q‘o‘" e@q/
Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento

Figura 27. Escores brutos das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P3.

Na tabela 29 mostra-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas orientadas pelo DSM. Assim como em algumas das escalas das sindromes
apresentadas na tabela 28, os escores T indicativos de problemas de problemas de ansiedade

oscilaram entre a classificacéo clinica e limitrofe nas trés fases do programa. Os problemas de
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comportamento indicativos de personalidade evitativa e problemas depressivos permaneceram
clinicos durante todo o programa de treinamento parental. Problemas de déficit de atencédo e
hiperatividade e personalidade antissocial oscilaram entre a faixa de normalidade e a
limitrofe. A escala de problemas somaticos encontrava-se clinica, atingiu a normalidade e
finalizou como limitrofe. Na figura 28 pode ser observado que a mae de P3 percebe uma
quantidade expressiva de problemas ao longo do treinamento, com exce¢do dos dois Gltimos
graficos da figura.

Tabela 29. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mée de P3.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Problemas Depressivos 76 74 76
Clinico Clinico Clinico
Problemas de Ansiedade 77 67 73
Clinico Limitrofe Clinico
Problemas Somaéticos 79 62 69
Clinico Normal Limitrofe
Problemas de Personalidade
Evitativa 80 77 80
Clinico Clinico Clinico
Problemas Déficit de
Atencdo/Hiperatividade 61 64 67
Normal Normal Limitrofe
Problemas de Personalidade 61 67 68
Antisocial Normal Limitrofe Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 28. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P3.

Os resultados que mostram o tipo predominante de estilos parentais de educacdo de

acordo com a mae de P3 apresentam-se no quadro 14.
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Quadro 14. Classificacdo dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventério de Estilos Parentais nas fases
pré e pos do treinamento parental conforme mée de P3.

Escalas Classificagdo

Pré

Pés

Monitoria positiva
Comportamento moral
Punicéo inconsistente

Negligéncia
Disciplina relaxada
Monitoria negativa

Abuso fisico

IEP Total

regular abaixo da média

regular abaixo da média

regular acima da média

regular abaixo da média

regular abaixo da média

regular acima da média
risco

regular abaixo da média

regular acima da média

regular abaixo da média

regular acima da média

regular abaixo da média

regular acima da média
6timo

regular abaixo da média

regular acima da média

Conforme o quadro 14, todas as monitorias iniciaram-se com classificagdo oscilando
entre a denominada regular abaixo da média e regular acima da média, com excecao de abuso
fisico que apresentou classificacdo de risco na fase pré-intervencdo. A monitoria positiva e
disciplina relaxada atingiu classificacdo regular acima da média na fase pds-intervencéo.
Comportamento moral e negligéncia continuaram na classificacdo regular abaixo da média.
Punicdo inconsistente permaneceu regular acima da média. Monitoria negativa passou para a
classificagdo 6tima e abuso fisico para regular abaixo da média. O Inventéario de Estilos
Parentais Total (IEP Total) iniciou como regular abaixo da média e apresentou melhora, se
classificando como regular acima da média.

A figura 29 apresenta a pontuacdo bruta dos tipos de monitoria positiva e negativa do
Inventario de Estilos Parentais nas fases pré e pos do treinamento parental referente a crianca
quatro. Com relacdo a monitoria positiva, a pontuagdo mudou de 9 para 11 pontos. No
comportamento moral, a pontuacdo foi de 8 para 9 pontos. Em ambos os estilos houve
melhora de 2 e 1 pontos brutos respectivamente. Os itens que representaram essa melhora
foram “quando meu filho esta triste ou aborrecido, interesso-me em ajuda-lo a resolver o
problema”, “se meu filho estragar alguma coisa de alguém, ensino a contar o que fez e pedir
desculpas”, “estabeleco regras e explico as razdes sem brigar”. Com relacdo a monitoria
negativa: punicdo inconsistente, negligéncia, disciplina relaxada decresceram de 3 para 2
pontos; monitoria negativa de 4 para 3 e abuso fisico de 2 para 1 pontos. Observou-se que em
todos os estilos que compbem a monitoria negativa houve reducdo de pontuacao,
caracterizando assim melhora de estilos parentais. Os itens que representaram essa melhora
foram “quando meu filho faz algo errado, a puni¢do que aplico ¢ mais severa dependendo de

% ¢¢

meu humor”, “quando castigo meu filho e ele pede para sair do castigo, ap0s um pouco de



139

insisténcia, permito que ele saia do castigo”, “especialmente nas horas das refei¢des, fico
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dando as broncas”,
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sou agressiva com meu filho”.
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Figura 29. Pontuac0es brutas dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventério de Estilos Parentais nas

fases pré e p6s do treinamento parental referente a P3.

Registro de eventos comportamentais e situacoes relatadas pela mée durante os quatro

encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguidamente, no quadro 15, serdo descritos 0os eventos comportamentais e situacdes

relatadas pela mde durante os encontros da fase de seguimento do programa de treinamento

parental que foi conduzido. Observa-se no quadro que as situagdes trazidas como problemas

giram ao redor das dificuldades familiares associadas aos sintomas obsessivo-compulsivos

desenvolvidos pela mae, assim como as dividas dela em relagdo a tomar uma decisdo sobre a

permanéncia ou retirada de P3 da escola.
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Quadro 15. Registro de eventos comportamentais e situacdes relatadas pela mée durante os quatro encontros da
fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguimento

Preocupacdes e davidas

Orientagdes

1° Seguimento (Més
03/ 2011)

Mae relatou que nos dltimos trés meses
desenvolveu  transtorno  obsessivo
compulsivo e por conta disto se encontra
disfuncional em suas atividades
enguanto de mde, esposa e dona de casa.
Disse que percebeu influéncias
negativas no comportamento do filho
apos este evento. P3 esta chorando com
facilidade, sente-se culpado por tudo de
ruim que acontece com a familia,
encontra-se cansado o tempo todo, com
dores de cabega frequentes, dorme muito
e esta pouco ativo. P3 tem comido mais.
Mae ndo esta conseguindo oferecer um
ambiente adequado para controle da
alimentacdo.

Foi orientado que a mée deveria procurar atendimento
psiquiatrico para investigar a necessidade de uso de
medicamento. Também foi pedido que a mesma
procurasse atendimento psicolégico. Foi sugerido que o
pai assumisse a administracdo dos cuidados referentes ao
filho, até o momento que a mae alcangasse uma melhora.
O pai estava pensando em gozar de férias de seu
trabalho, neste momento, para ajudar a esposa e filhos.
Com relacdo as alteracfes comportamentais do filho, foi
percebido que a mée ndo se encontrava em condicOes
psicoldgicas para receber orientagdes nesse encontro. Por
esse motivo foi solicitado que o pai a acompanhasse e,
excepcionalmente nesse dia ambos participaram da
sessdo de seguimento.

2° Seguimento
(Més 07/ 2011)

Méae relatou que surpreendeu o filho se
comportando de maneira bizarra e
constrangedora com o cachorro dele.

Foram dadas orientagOes especificas para prevenir e
evitar novos comportamentos desse tipo assim como
suporte emaocional a mée.

3° Seguimento
(Més 11/ 2011)

Mé&e trouxe como questionamento a
continuidade do filho na escola, uma vez
que ha dois anos ndo vem apresentando
nenhuma evolugdo em termos de
aprendizagem. E a supervisdo do
controle alimentar na hora do recreio é
inexistente. O adolescente est4 pegando
comida até na geladeira que fica na sala
dos professores. P3 mudou para uma
escola da rede regular puablica deste
agosto deste ano. A escola ndo tem
demonstrado interesse em colaborar com
0 adolescente.

Foi orientado que a mée fizesse o mesmo trabalho que
foi feito com a escola anterior. Ap6s realizado, seria
repensado 0 questionamento da continuidade de P3 na
escola.

4° Seguimento
(Més 03/ 2012)

Mée trouxe uma decisdo: iria retirar o
filho da escola e coloca-lo meio periodo
por dia em uma escola de artes manuais
e terapia ocupacional, uma vez que P3
gosta muito de pintar e fazer trabalhos
artesanais.

A mae foi estimulada a continuar com a decisdo de
matricula na nova escola.

Seguidamente serdo apresentados os resultados referentes ao participante 4 e sua

respectiva mae em todas as fases do estudo.
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Participante 4 (P4)

A composigdo familiar do lar onde P4 reside é formada pelo pai, mée e um irmdo mais
velho. No quadro 16 observam-se as informagdes que a méde de P4 tinha antes do inicio do

programa.

Quadro 16. Informagdes da mée de P4 sobre aspectos gerais da sindrome na fase pré-interven¢do do programa
de treinamento parental.

Conhecimento Causas Caracteristicas  Fonte de obtencéo de Fonte de Manejo familiar da
sobre a da da sindrome informac0es sobre a informacoes crianca/adolescente
sindrome sindrome sindrome para manejo
da sindrome
S&o gordos Né&o sabe S&o gordos Através do médico da Hospital das Trata igual a uma
genética Clinicas pessoa normal

As respostas da mée de P4 evidenciam que ela atribui uma unica caracteristica clinica a
sindrome, no caso a obesidade. Entretanto, ha desconhecimento sobre os fatores etiologicos
da mesma. Em relacdo ao manejo observa-se que a familia de P4 interage pressupondo que é
uma pessoa com desenvolvimento tipico.

Seguidamente no quadro 17 séo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela mée de

P4 conforme os temas de cada encontro do treinamento parental.
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Quadro 17. Descrigéo de temas dos encontros e tarefas solicitadas e executadas pela mée de P4.

Encontros

Tarefas solicitadas

Tarefas executadas

Tema do
encontro/Orientacdes e
treinamento

1° Encontro
Informagdes sobre o
programa de
treinamento e
caracterizagéo geral
da Sindrome de
Prader-Willi.

-Trazer
questionamentos  ou
dividas apos leitura do
Guia de informagdes
psicoeducativas sobre a
sindrome

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 1° encontro

2° Encontro
O comportamento
alimentar na SPW

-Registrar exemplos de
reacoes emocionais
observadas na
crianga/adolescente
apos refeicdes
-Registrar exemplos de
comportamento de
solicitacdo de comida
da crianca/adolescente

antes e apés as
refeicoes
-Registar exemplos do
proprio

comportamento antes e
apds as refeicles da
crianga/adolescente

Questionamentos ou duvidas apos
leitura do Guia de informacdes
psicoeducativas sobre a sindrome

“A fome do meu filho nunca vai passar?”.
“Ele sempre teré que ser controlado na
comida?”.

“Ele sempre sera gordo?”.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram expostos os fatores
neurobiolégicos que
determinam as sensagBes de
fome constantes, necessidade
de controle em relagdo ao
acesso ao estimulo alimentar,

necessidade de controle de

estimulos ambientais que
podem desencadear
problemas de

comportamento e/ou piorar a
hiperfagia.

-Apresentacdo de contelidos
do tema do 2° encontro.

3° Encontro

Fenétipo cognitivo,
comportamental e
transtornos
psiquiatricos de
criangas/adolescentes
com Sindrome de

Prader-Willi.

-Registrar exemplos de
alteraces de
comportamento da
crianga/adolescente
compativeis com o
fenétipo
comportamental
descrito na sindrome
-Exemplificar
situacfes em que essas
alteracGes ocorrem
-Descrever  exemplos
de habilidades
cognitivas preservadas
no(@) filho(a) de
acordo com a
percep¢do da mée

Registro de exemplos de reagdes
emocionais observadas na
crianga/adolescente apds refeicdes
-Tranquilidade, alegria, menos nervoso, vai
fazer suas atividades sem reclamar.
Registrar exemplos de comportamento
de solicitacdo de comida da
crianga/adolescente antes e apds as
refeicdes

-antes: nervoso, agressivo, chora facil, faz
birra, ndo entra em acordo, s6 pensa em
conseguir comida.

-ap0s: ndo chega pedir por mais comida, se
alguém oferecer mais, as vezes aceita e em
outros momentos recusa.

Registro de exemplos do comportamento
da mée antes e apds as refeicbes da
crianga/adolescente

-antes: mde di comida, desistiu de brigar
para ele ndo comer, se conformou com esta
situacéo.

-apds: mesmo comportamento, também
tem a sensacdo de tranquilidade, pois sabe
que alimentou seu filho e ele ndo estid mais
passando fome.

-Foram  esclarecidas  as
duavidas.
-Foram  apresentadas e

discutidas as diferentes fases
de  desenvolvimento de
problemas de
comportamento de acordo
com Rossel-Raga (2003).

Especificamente foi
abordada a associagdo entre
problemas de
comportamento e

comportamento alimentar.
-Foi sinalizada & mée a
necessidade de um
acompanhamento alimentar
da crianga supervisionado e
a influéncia de fatores
familiares e sociais sobre
esse processo.

-Apresentacdo de conteidos
do tema do 3° encontro.

4° Encontro

A crianga com
Sindrome de Prader
Willi no contexto
escolar.

-Marcar uma reunido

com a equipe
educacional da escola
onde a

crianca/adolescente
estd matriculada e
apresentar o Guia de

Registro exemplos de alteracfes de
comportamento da crianga/adolescente
compativeis com 0 fenotipo
comportamental descrito na sindrome

- Agressdo fisica e verbal quando €
contrariado (quando estd nervoso e mée
ndo deixa fazer o que quer, quando esta
com muita fome e é proibido de comer a
quantidade que quer).

- Grita muito (quando ndo consegue o que
quer comega a gritar).

-Foram  esclarecidas  as
davidas.
-Foram retomadas as

principais caracteristicas do
fendtipo comportamental em
relagio a impulsividade,
agressividade, teimosia e
respostas preservativas que
necessariamente ndo estdo
unicamente associadas a
alimentos.
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informacdes
psicoeducativas sobre a
sindrome (Anexo E)
entregue as mesmas no
1° encontro.

-Conversar com 0s
professores respectivos
sobre comportamentos
adequados e
inadequados da
crianga/adolescente na
escola.

-Informar-se e orientar
a equipe educacional
sobre o comportamento
alimentar da
crianga/adolescente no
recreio.

- Fica muito nervoso na hora do lanche da
escola (quando ndo pode comer a
quantidade que quer, agride verbalmente e
depois fica emburrado).

- Foge de casa quando mde ndo o deixa
fazer o que quer, como por exemplo, jogar
videogame.

Exemplos de situagBes em que essas
alteragdes ocorrem

- Horérios das refeicdes.

- Quando n&o deixam mexer na geladeira e
armarios da cozinha.

- Quando a mée proibe jogar videogame.

- Hora do banho.

- Quando mée e pai estdo brigando (ele fica
mais nervoso).

- Quando mae briga com o outro filho (ele
fica mais nervoso).

Exemplos de habilidades cognitivas
preservadas no(a) filho(a) de acordo com
a percepcdo da mae

-Realiza trabalhos artisticos manuais com
facilidade.

- Monta quebra-cabeca.

- Convence as pessoas com sua conversa.

-Orientou-se para que a
crianca tenha uma rotina
didria  programada para
desenvolver atividades
prazerosas e de acordo com
habilidades preservadas
estimulando-a nesse tipo de

tarefas. Nesse sentido foi
explicada a funcéo
discriminativa que essas

novas atividades podem ter
na vida da crianca e serem

possiveis  comportamentos
concorrentes ~ com  0S
comportamentos

inadequados descritos.
-Apresentacdo de conteidos
do tema do 4° encontro.

5° Encontro
Relagdo entre
préticas disciplinares
e educativas dos pais
e comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes

-ldentificar e descrever
situacBes  familiares
que exemplifiquem o
uso de praticas
parentais  educativas
positivas e negativas.

A mae cumpriu a tarefa de apresentar o
guia.

Exemplos de comportamentos
adequados da crianga/adolescente na
escola de acordo com a professora

- Faz trabalhos artisticos com atencéo.

- Gosta de conversar com colegas.

- E carinhoso com a professora.

- Tem interesse em atividades de recorte e
colagens.

Exemplos de comportamentos
inadequados da crianga/adolescente na
escola de acordo com a professora
-Quando esta nervoso (ja chega assim de
casa) briga facilmente com amigos e
professora.

-Quando é contrariado fica agressivo e
agride professora e amigos.

- Dependendo do  humor  tem
comportamentos positivos ou negativos.

- Néo gosta de fazer sua higiene pessoal.

- No recreio quer comer bastante no
refeitorio da escola, mas se estiver
acompanhado consegue fazer acordos e
comer menos.

-Quando esta nervoso, ndo aceita acordos.

-Foram  esclarecidas  as
duvidas.

-Foram retomadas
novamente as  principais

caracteristicas do fendtipo
comportamental e como elas
se manifestam em diferentes
contextos; neste caso, a
escola. A mée foi orientada
para solicitar a escola uma
rotina didria programada
para desenvolver atividades
escolares  prazerosas (de
acordo com habilidades
cognitivas desta), entretanto,
estimulando  sempre que
possivel, novas habilidades
escolares. Mais uma vez foi
explicada a funcéo
discriminativa que  essas
novas atividades podem ter
na vida da crianca e serem

possiveis  comportamentos
concorrentes com 0s
comportamentos

inadequados descritos. Foi
discutida a necessidade de
manter, tanto na escola como
na familia, um contexto de
socializacdo adequado e a

evitagdo  de  estimulos
aversivos ~ sempre  que
possivel.

-Foi realizada uma
orientacdo  especial para

controle e supervisdo da
crianca na hora do recreio,
pois nesta a presenga de
estimulos  alimentares é
frequente.

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 5° encontro
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6° Encontro
Comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader
Wwilli.

-ldentificar e descrever
situacBes que geram,

pelo  menos,  trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)
filhos(as).

-Classificar em
externalizantes ou
internalizantes os trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)

filhos(as) que foram
identificados.

Exemplos de situacBes familiares
compativeis com o uso de praticas
parentais educativas positivas

Néo foram identificadas

Exemplos de situagBes familiares
compativeis com o uso de praticas
parentais educativas negativas

- Quando o pai estd de bom humor é
carinhoso com a esposa e com os filhos,
consegue estabelecer um didlogo com a
familia.

- Quando a mae ndo esta nervosa ou triste
conversa com a familia com atencdo e
carinho.

- Pai agride fisicamente a esposa.

- Pai faz ofensas verbais.

-Pai ndo ajuda na educacéo dos filhos.

- Pai chega em casa do trabalho e exige
tudo organizado.

-Casal briga na frente do filho.

- Mé&e grita muito com o filho.

-Mée reclama do marido na frente do filho.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas as tarefas
preenchidas e analisados o0s
exemplos  conforme  os
subtipos predominantes de
pratica parentais que sao
utilizadas. Nesse  caso
retomaram-se as
consequéncias negativas que
0o wuso da negligéncia,
punicdo  inconsistente e
punicdo fisica e verbal tém
sobre o0s problemas de
comportamento do filho.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 6° encontro.

7° Encontro
Orientac0es sobre
estratégias de
manejo
comportamental de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader
Willi.

-Listar prioridades de
comportamentos
inadequados  dos(as)
filhos(as) que desejam
diminuir ou extinguir.

-Listar prioridades de
comportamentos
adequados dos(as)
filhos(as) que desejam
manter.

Exemplos de situagBes que geram, pelo
menos, trés comportamentos adequados
do(a) filho(a)

- Quando pais
amigavelmente.

- Quando irmdo o leva para passear.

- Quando pais sdo carinhosos com o filho.
Comportamentos da crianga: carinhoso,
mais acessivel para conversar, prestativo
(ajuda na organizacéo da casa).

Exemplos de situagdes que geram, pelo
menos, trés comportamentos
inadequados do(a) filho(a)

- Quando pai bate na mée.

- Quando os pais estdo discutindo.

- Quando pai chega em casa muito cansado
do trabalho e exige da mée tudo arrumado.
- Quando falta dinheiro para pagar as
contas.

Comportamento da crianca: fica muito
nervoso, agressivo, triste (chora com
facilidade), faz birra, fala que est4 com dor
de cabeca, quebra brinquedos, faz bagunca
no quarto.

Comportamentos externalizantes:
agressividade, nervosismo e birra.
Comportamentos internalizantes: chora,
diz que esta com dor, tristeza.

estdo  conversando

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas defini¢des
de comportamentos
externalizantes e
internalizantes associando-0s
aos exemplos adequados
trazidos e explicando a
estreita relagdo funcional que
existe entre eventos que
antecedem comportamentos
dos filhos e eventos que o0s
seguem. Nessas explicagdes
a érea focada foi a familiar.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 7° encontro.

8° Encontro
Influéncias do
estresse familiar
sobre o
comportamento da
crianca/adolescente.

-Registrar exemplos de
situacbes de estresse
familiar ~ entre 0
periodo de tempo entre

Exemplos de comportamentos
inadequados do(a) filho(a) que desejam
diminuir ou extinguir

-Gritar.

- Bater nos amigos da APAE, na professora
e na mée.

- Fugir de casa.

- Pedir comida com frequéncia.

- Masturbar-se na frente dos outros.

-Foram  esclarecidas  as
davidas.

-Foram dadas orientagBes
sobre estratégias de manejo

comportamental baseadas no

uso do reforcamento
positivo, reforcamento
diferencial, extingao,

modelagem.
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0 8° e 9° encontro.

-Registrar formas de
manejo dessas
situacBes de estresse
familiar identificadas.

- Falta de higiene.

Exemplos de comportamentos
adequados do(a) filho(a) que desejam
manter

-Ser carinhoso com a familia.

- Prestativo, ajuda organizar a casa e seu
quarto, lava as loucas para a mae.

- Faz atividade fisica.

- Recolhe material reciclavel.

-Além de orientacbes para
melhora de comportamentos
inadequados, foram dadas
orientacbes de manejo para
manutencdo e aumento de
comportamentos adequados.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 8° encontro.

9° Encontro
Influéncias sdcio-
familiares sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-ldentificar nos
membros da familia
pessoas que exercem
maior influéncia
positiva ou negativa
sobre o comportamento
da crianga/adolescente.

-ldentificar formas de
manejo familiar do

comportamento
alimentar da
crianga/adolescente
com a SPW.

-Instruir familiares
(tios, avés, primos,
outros) sobre formas
de manejo do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

Exemplos de situaces de estresse
familiar entre o periodo de tempo entre
0 8° e 9% encontro

-Discuss6es do casal por falta de dinheiro.

- Pai permitir que filho coma para néo fazer
birra.

- Irm@o trazer comida da rua.

- Av0s, tios e primos, por ndo entenderem
da doenca, oferecem comida.

- Insatisfacdo da mée com atitudes do pai.

- Pai bater na mée, quando filho foge de
casa.

Formas de manejo das situagdes de
estresse familiar

- Casal ndo brigar na frente do filho.

- Néo gritar com ele.

-Né&o deixar o filho ver quando o pai bate
na mée.

- Pai dar mais atengéo para o filho.

- Irmdo mais velho ndo levar para casa
comida para o irmdo com a sindrome.

-Néo reclamar de dinheiro na frente do
filho, ndo discutir sobre a situagdo
financeira da familia perto do filho.

- Informar os outros familiares sobre o que
é a doenca e como lidar com a hiperfagia.
-Mae devera ser mais calma com o filho.

- Néo bater no filho quando fugir de casa.
-N&o conversar assuntos do casal na
presenca do filho.

-Foram  esclarecidas  as
duvidas.

-Foram discutidas
influéncias do  estresse
familiar sobre 0
comportamento do
adolescente.

-Foram retomadas
estratégias de manejo

comportamental baseadas no

uso do reforgamento
positivo, reforcamento
diferencial, extingdo e
modelagem.

-Foi reforcada a necessidade
de que todos os membros da
familia agissem de maneira
semelhante em relagdo aos

problemas de
comportamento,
especialmente, 0

comportamento alimentar.
-Apresentacdo de conteidos
do tema do 9° encontro.

10° Encontro
Revisdo geral de
temas abordados nos
encontros. A
manutenc¢éo de
comportamentos
adequados em
criangas e
adolescentes com
SPW e deficiéncia
intelectual.
Preparacéo do
término do
programa de
treinamento e
instrugdes para a
fase de
acompanhamento.

-Registrar possiveis
duvidas, preocupagdes
e avaliacdo do
programa.

Pessoas que exercem maior influéncia
positiva ou  negativa sobre 0
comportamento da crianca/adolescente
Influencia positiva:

- Quando pai e mae estdo calmos.

- Quando o ambiente familiar esta tranquilo
o filho fica carinhoso e amigavel.
Influéncia negativa:

- Pai e md quando brigam e ficam
Nervosos.

- Irmdo que compra comida na rua e leva
para casa (irmdo melhorou muito com
relagdo a este comportamento).

Manejo familiar do comportamento
alimentar da crianga/adolescente

- Fazer as refei¢des junto com o filho.

- N&o deixar a crianga com livre acesso as
panelas, geladeira e armérios da cozinha.

- Estabelecer horérios para as refeicOes
(ndo passar de duas horas e meia para

-Foram  esclarecidas  as
davidas.
-Foram discutidas as

influéncias sécio-familiares
sobre o comportamento do
adolescente. Nesse sentido
foi retomada a discussdo

sobre a influéncia de
contextos externos ao
comportamento  sobre os

problemas comportamentais
do adolescente.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 10° encontro.
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comer novamente).
- Néo fazer e ndo comprar alimentos muito
caldricos.

11° Encontro
Fechamento do
treinamento
parental. Avaliacéo
do programa de
treinamento.

-Encerramento

Mée quer ajuda psiquiatrica e psicoldgica
para quando o grupo terminar.

Nota atribuida ao treinamento parental
recebido

Nota 4

-Revisdo geral de temas
abordados nos encontros. A
manutengao de
comportamentos adequados
em criancas e adolescentes
com SPW e deficiéncia
intelectual.  Término  do
programa de treinamento.
-OrientagBes sobre a fase de
seguimento

-Comemoracao festiva
(entrega de reforcadores
tangiveis — livros, material
escolar, brinquedos)




147

Resultados dos dados comportamentais de P4 nas fases pré-intervencéo, pés-intervencao
e seguimento.

Na tabela 30 observam-se os escores ponderados e classificagdo das escalas de
competéncias para realizacdo de atividade e socializagdo do CBCL/6-18 que P4 pontuou nas
fases do estudo. Em relacdo a participacdo em atividades (tanto esportivas quanto domésticas)
0 adolescente obteve pontuacdo que o classificou dentro da faixa de normalidade nas trés
fases do programa de treinamento parental e destaca-se que houve um discreto aumento de 1,5
pontos na fase de seguimento comparada com a pré-intervencdo. J4, as pontuacdes atribuidas
a competéncia social classificaram o participante dentro da faixa clinica nas fases pré e pos-
intervencdo, com melhora de 2,5 pontos brutos entre a primeira e a segunda avaliagéo.
Somente houve uma melhora expressiva nos indicadores de socializacdo entre a poés-
intervencdo e o seguimento que possibilitou uma reclassificacdo para a faixa limitrofe. Uma
melhor visualizagdo do aumento desses indicadores de competéncias observa-se na figura 30.
Na figura pode ser constatado que a melhora foi crescente ao longo do programa de
treinamento parental com beneficios maiores na area de socializagdo que, alias, era a area

mais prejudicada em P4,

Tabela 30. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de competéncias do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Atividades 40 44 45
Normal Normal Normal
Social 21 28 33
Clinico Clinico Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Atividades Social
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Treinamento e seguimento Treinamento e seguimento

Figura 30. Escores brutos das escalas de competéncias para realizacdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-
18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P4.

A tabela 31 apresenta a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas
de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais de acordo com as
respostas da mde de P4 ao CBCL/6-18. Com relacdo aos problemas internalizantes, o
adolescente encontrava-se na classificacdo limitrofe na pré-intervencdo e nas duas fases
subsequentes do programa atingiu e permaneceu na classificacdo dentro da normalidade. No
que se refere aos problemas externalizantes, o adolescente se mantém na faixa clinica nos
periodos pre e pds-intervencdo, e evolui para limitrofe na fase de seguimento. Em se tratando
dos problemas totais, apresentou classificagdo clinica na pré- intervencdo e manteve-se
limitrofe nas duas fases seguintes. Nos graficos da figura 31 verifica-se que P4 melhorou
todos os indicadores de problemas internalizantes, externalizantes e totais no decorrer do
programa de treinamento assim como no seguimento, fundamentalmente nos dois Gltimos
tipos de problemas. Os itens individuais que mais contribuiram com essa melhora na escala de
problemas externalizantes foram “xingar ou falar palavrdes”, “ desrespeitar as regras em casa,
na escola ou em outros lugares” (correspondentes ao comportamento de quebrar regras), que
passaram de 2 escores brutos atribuidos para 0, indicando a ndo ocorréncia desses
comportamentos. Com relacdo a escala de problemas totais, os itens individuais que mais
contribuiram com essa melhora foram “nao se da bem com outras criangas e adolescentes”,
“as outras criancas ¢ adolescentes ndo gostam dele” (correspondentes aos problemas sociais
gue compde esta escala), que passaram de 2 escores brutos atribuidos para 0, indicando a ndo

ocorréncia desses comportamentos.
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Tabela 31. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 63 44 50
Limitrofe Normal Normal
P Externalizantes 71 66 61
Clinico Clinico Limitrofe
P Totais 71 61 61
Clinico Limitrofe Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 31. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P4.

A distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas das sindromes aparece
na tabela 32 abaixo. Indicadores comportamentais de ansiedade/depressdo e queixas
somaticas mantiveram-se na classificacdo normal em todas as trés etapas do programa. J& os

problemas comportamentais associados a isolamento/depressdo, problemas de atengédo e
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quebrar regras iniciaram com escores na faixa limitrofe e, nas duas fases seguintes do
programa atingiram pontuagdes condizentes a classificacdo normal. Problemas sociais,
problemas com o pensamento e comportamento agressivo obtiveram classificacdo clinica na
pré-intervencao e se mantiveram limitrofe no decorrer no programa. Nos gréficos da figura 32
pode ser observado que os problemas de comportamento que apresentaram uma diminuigédo
mais expressiva pertencem as escalas de isolamento/depressdo e quebrar regras. Os itens
individuais que mais contribuiram com essa melhora na escala de problemas de
isolamento/depressao foram “prefere estar sozinho a ficar em companhia de outros”, “isola-se,
nao se relaciona com os outros”, que passaram de 2 escores brutos atribuidos para 0,
indicando a ndo ocorréncia desses comportamentos. J& na escala de problemas de
comportamento de quebrar regras 0os comportamentos que mais reduziram sua frequéncia
foram os ja citados com relacdo aos problemas externalizantes da figura 32.

Ja os problemas relacionados a ansiedade/depressdo e problemas sociais embora
tenham mostrado uma diminuicao entre a primeira e segunda etapa, 0S mesmos apresentaram
um leve aumento entre a pos-intervencdo e a avaliacdo na fase de seguimento. Contudo eles

ainda permaneceram menores que 0s escores brutos iniciais.

Tabela 32. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P4.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Ansiedade e Depressao 57 51 54
Normal Normal Normal
Isolamento e Depressao 68 50 53
Limitrofe Normal Normal
Queixas Somaéticas 58 50 50
Normal Normal Normal
Problemas Sociais 72 67 69
Clinico Limitrofe Limitrofe
Problemas com o pensamento 70 66 66
Clinico Limitrofe Limitrofe
Problemas de atencéo 67 61 59
Limitrofe Normal Normal
Quebrar Regras 67 60 52
Limitrofe Normal Normal
Comportamento Agressivo 73 68 65
Clinico Limitrofe Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 32. Escores brutos das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do treinamento
seguimento de P4.
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Na tabela 33 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificagdo das
escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18. Problemas comportamentais indicadores de
dificuldades emocionais ou afetivas e problemas somaticos permaneceram dentro da
normalidade durante todo o programa de treinamento parental. A escala problemas de
ansiedade iniciou com classificacdo clinica, passando para a normalidade na pés-intervencao
e atingiu classificagdo limitrofe na fase de seguimento. Problemas de comportamento
associados a déficit de atencdo e problemas de hiperatividade assim como problemas de
conduta iniciaram com classificacdes limitrofes, porém nas duas etapas seguintes do
programa atingiram a classificacdo normal. Por fim, a escala de problemas de desafio e
oposicao ndo sofreu alteracdo, permanecendo como limitrofe em todas as etapas. Na figura 33
observa-se que em geral a mae percebeu que ao longo do programa, P4 apresentou uma
diminuicdo na quantidade de problemas de comportamento em todas as escalas, com exce¢édo
da escala de problemas de desafio e oposicdo. Por exemplo, o item individual que mais
contribuiu com essa melhora na escala de problemas afetivos foi “dormir mais que a maioria
das criancas e adolescentes durante o dia e/ou durante a noite”, que passaram de 2 escores
brutos atribuidos para 0, indicando a ndo ocorréncia desses comportamentos. Na escala de
problemas de ansiedade foi o item “¢é muito preocupado” e por ultimo na escala de problemas

somaticos foi o item “dores de estdbmago ou de barriga”.

Tabela 33. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
. 61 51 55
Problemas Afetivos Normal Normal Normal
71 62 66
Problemas de Ansiedade Clinico Normal Limitrofe
60 50 50
Problemas Somaticos Normal Normal Normal
e « 68 59 59
Déficit de Aten(;go_/ Problemas de Limitrofe Normal Normal
Hiperatividade
66 66 66
Problemas de Desafio e Oposicdo Limitrofe Limitrofe Limitrofe
68 60 51
Problemas de Conduta Limitrofe Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 33. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e
seguimento de P4.

O seguimento dos indicadores de medidas de peso de P4 aparece na tabela 34. Observa-
se que na fase pré-intervencdo a crianca pesava 71,9 kg. Durante o periodo de 8 meses (tempo
transcorrido entre as fases pré-avaliacdo e pds-intervencdo) houve aumento de 2,5 kg.
Somente na fase do seguimento apods a fase pds-avaliacdo observa-se que 0 peso comegou a
diminuir. Entre o seguimento 1 e 2 houve reducdo de 1,1 kg. Ja entre os seguimentos 2 e 3, a

reducdo foi de 0,5 kg. E finalmente, entre o seguimento 3 e 4 houve perda de 0,4 kg. Como
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mostrado também na figura 34, no periodo de 24 meses (periodo total do programa) a crianga

iniciou com 71,9 kg e terminou com 71 kg, caracterizando assim uma reducéo de 0,9 kg.

Tabela 34- Evolucdo de medidas de peso em quilogramas (Kg) de P4 ao longo do programa de treinamento
parental e seguimento.

Medida Pré Pds Sgl Sg 2 Sg 3 Sg4

Peso (Kg) 71,9 74,4 73 71,9 71,4 71

Legenda: Sg= seguimento.
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Figura 34. Medidas de peso em quilogramas (Kg) de P4 ao longo nas fases do treinamento parental e
seguimento.

Seguidamente serdo descritos resultados referentes a avaliacdo comportamental da mée
de P4 nas fases do programa de treinamento e seguimento.

Na tabela 35 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de funcionamento adaptativo da mde. Com relacdo aos indicadores de socializacdo e
amizade das escalas amizade e relacionamento com a familia observa-se que 0 nimero de
dificuldades classificou a mée de P4 na faixa clinica e a mantiveram nessa faixa durante todas
as fases do programa. No que se refere ao relacionamento com o cdnjuge, apresentou
classificacdo clinica na fase pré- intervencdo e manteve-se limitrofe nas duas fases seguintes

do programa.
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Tabela 35. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de funcionamento adaptativo no ASR/18-59 nas
fases do treinamento parental e sequimento da mée de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Amizade 20 20 20
Clinico Clinico Clinico
Conjuge 28 35 35
Clinico Limitrofe Limitrofe
Familia 30 28 28
Clinico Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.

Na tabela 36 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais. Na figura 35
pode ser visualizada com maior clareza a evolugdo do nimero de problemas dessas escalas ao
longo do estudo. Em todas as escalas a mae de P4 apresentou classificacdo clinica nas trés
fases do programa. No entanto, apesar da classificacdo se manter, o nimero bruto de
problemas comportamentais internalizantes apresentou uma diminuicdo expressiva
(inicial=54 pontos, pos-intervencdo=42, seguimento=32 pontos). Os itens que mais indicaram

(3

melhora foram “sentir tontura ou zonzeira”, “dores de cabec¢a”, “nauseas”, “dores de
estomago”. Nos problemas externalizantes observa-se um aumento do nimero de problemas
entre a pré-intervencdo e a fase pds, contudo diminuiu na fase de seguimento ficando
semelhante ao escore bruto da fase pré-intervencdo, nesse caso 17 pontos (melhora de 1
ponto). No que se refere aos problemas totais, a mae apresenta no préprio relato uma
diminuicao dos escores ao longo do programa. E dizer, de maneira geral que os escores brutos
se reduziram em todas as escalas durante o programa, caracterizando uma melhora com
relacdo a pontuacdo bruta, porém ndo suficiente para mudanca de classificagdo, conforme

mostra a tabela 36.

Tabela 36. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mée de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 90 79 69
Clinico Clinico Clinico
P Externalizantes 66 70 65
Clinico Clinico Clinico
P Totais 74 71 65
Clinico Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 35. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mée de P4.

Na tabela 37 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas das sindromes. Na figura 36 observa-se de maneira mais clara que a evolugdo dos
escores brutos ao longo do programa foi distinta conforme o tipo de problema avaliado nas
escalas das sindromes. Nas trés fases do programa algumas escalas indicam que a méae de P4
manteve-se na faixa de classificacdo clinica ou a pontuacdo oscilou de clinica para limitrofe
ou vice-versa, por exemplo, ansiedade/depressao, isolamento/depressdo e intrusividade. Ja
outros problemas de comportamento atingiram na Gltima fase do programa a normalidade.
Foram eles problemas associados a queixas somaticas, problemas com o pensamento,
problemas de atencdo e comportamento agressivo. Problemas de violacdo de regras

mantiveram-se dentro da normalidade em todas as fases do programa.



Tabela 37. Escores ponderados (T) e classificacdo das

treinamento parental e seguimento da mée de P4.
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escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Ansiedade e Depresséo 81 81 70
Clinico Clinico Clinico
Isolamento 67 70 67
Limitrofe Clinico Limitrofe
Queixas Somaticas 95 65 61
Clinico Limitrofe Normal
Problemas com o pensamento 58 70 62
Normal Clinico Normal
Problemas de atencéo 66 64 61
Limitrofe Normal Normal
Comportamento Agressivo 69 69 63
Limitrofe Limitrofe Normal
Violacdo de Regras 50 52 51
Normal Normal Normal
Intrusividade 65 70 70
Limitrofe Clinico Clinico

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 36. Escores brutos das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e

seguimento da mée de P4.
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Na tabela 38 mostra-se a distribuicdo de escores ponderados e classificagdo das
escalas orientadas pelo DSM. Assim como em algumas das escalas das sindromes
apresentadas na tabela 37, os escores T classificaram P4 nas escalas de problemas depressivos
e de ansiedade entre as faixas clinica e limitrofe nas trés fases do programa. Na figura 37 pode
ser observado que a mde de P4 percebe uma diminuicdo expressiva do nimero de problemas
somaticos e problemas de déficit de atengdo e hiperatividade ao longo do treinamento. . Os
itens que mais contribuiram com essa melhora foram “sentir tontura ou zomzeira”, “dores de
cabeca”, “nduseas”, “dores de estdmago”, “tenho dificuldade para me concentrar ou prestar
atencdo por muito tempo”, “sinto-me irrequieta ou agitada”. Ja 0s problemas de
comportamento indicativos de personalidade evitativa e personalidade antissocial
permaneceram dentro da normalidade durante todo o programa.

Tabela 38. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mae de P4.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Problemas Depressivos 81 87 68
Clinico Clinico Limitrofe
Problemas de Ansiedade 77 70 65
Clinico Clinico Limitrofe
Problemas Somaticos 93 58 58
Clinico Normal Normal
Problemas de Personalidade
Evitativa 54 64 64
Normal Normal Normal
Problemas Déficit de
Atencdo/Hiperatividade 66 60 58
Limitrofe Normal Normal
Problemas de Personalidade 52 55 52
Antisocial Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 37. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P4.

Os resultados que mostram o tipo predominante de estilos parentais de educacao

conforme a mée de P4 apresenta-se no quadro 18.
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Quadro 18. Classificacdo dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventério de Estilos Parentais nas fases
pré e pos do treinamento parental conforme a mée de P4.

Escalas Classificacdo
Pré Pos

Monitoria positiva risco Otimo
Comportamento moral risco regular acima da média
Punicéo inconsistente risco regular abaixo da média
Negligéncia risco regular abaixo da média

Disciplina relaxada risco Risco
Monitoria negativa risco regular abaixo da média

Abuso fisico risco Risco
IEP Total risco regular abaixo da média

Conforme o quadro 18, todas as monitorias iniciaram-se com classificagdo denominada
de risco na fase pré-intervencdo. A monitoria positiva atingiu classificacdo 6tima na fase pds-
intervencdo. Comportamento moral obteve denominagdo regular acima da media. Punicéo
inconsistente, negligéncia e monitoria negativa passaram para a classificacdo regular abaixo
da media. Somente disciplina relaxada e abuso fisico continuaram na classificacao de risco. O
Inventario de Estilos Parentais Total (IEP Total) iniciou como de risco e apresentou melhora,
se classificando como regular abaixo da média.

A figura 38 apresenta a pontuacdo bruta dos tipos de monitoria positiva e negativa do
Inventario de Estilos Parentais nas fases pré e pos do treinamento parental referente a P4,
Com relacdo a monitoria positiva, a pontuacdo mudou de 8 para 12 pontos. No
comportamento moral, a pontuacdo foi de 6 para 10 pontos. Em ambos os estilos houve
melhora de 4 pontos brutos. Os itens que representaram essa melhora foram “pergunto como

99 ¢¢

foi o dia de meu filho na escola € 0 ouco atentamente” “estabeleco regras e explico as razdes

sem brigar”, “converso com o meu filho sobre o que € certo ou errado no comportamento dos
personagens dos filmes e dos programas de TV”, “aconselho meu filho a ver programas de
TV que mostrem os efeitos negativos do uso de drogas”. Com relagdo & monitoria negativa:
punicdo inconsistente decresceu de 9 para 5 pontos; negligéncia de 5 para 2; disciplina
relaxada de 10 para 5; monitoria negativa de 8 para 6 e abuso fisico de 7 para 4 pontos.
Observa-se que em todos os estilos que compdem a monitoria negativa houve reducdo de
pontuacdo, caracterizando assim melhora de estilos parentais. Os itens que representaram essa

melhora foram “quando meu filho faz algo errado, a punicdo que aplico é mais severa

dependendo de meu humor”, “ameaco que vou bater ou castigar e depois ndo faco nada”,
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“critico qualquer coisa que meu filho faga como o quarto estar desarrumando ou estar com 0s
cabelos despenteados”, “quando estou alegre, ndo me importo com as coisas erradas que meu
filho faga”, “meu filho sente dificuldades em contar seus problemas para mim, pois vivo
ocupada”, “quando castigo meu filho e ele pede para sair do castigo, apés um pouco de
insisténcia, permito que ele saia do castigo”, “castigo-0 quando estou nervosa; assim que
passa a raiva pego desculpas”, “durante uma briga, meu filho xinga ou grita comigo e entdo eu
o deixo em paz”, “ meu filho fica machucado fisicamente quando bato nele”, “ quando estou
nervosa, acabo descontando em meu filho”, “percebo que meu filho sente que ndo dou
atencdo a ele”, “ especialmente nas horas das refei¢cdes, fico dando as broncas”, “meu filho
sente 6dio de mim quando bato nele”, “nao sei dizer do que meu filho gosta”, “quando meu
filho fica muito nervoso em uma discussao ou briga ele percebe que isto me amedronta”, “sou

violenta com meu filho”.
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Figura 38. Pontuaces brutas dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventério de Estilos Parentais nas
fases pré e pos do treinamento parental referente ao P4.
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Registro de eventos comportamentais e situagdes relatadas pela mée durante os quatro
encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguidamente, no quadro 19, serdo descritos 0s eventos comportamentais e situacdes
relatadas pelas mées durante os encontros da fase de seguimento do programa de treinamento
parental que foi conduzido. Observa-se no quadro que as situagcfes trazidas como problemas
giram ao redor da preocupagdo com o controle alimentar de P4, novos comportamentos
inadequados de tipo sexual emitidos pelo adolescente, preocupagfes em relagéo a seguranca e
integridade do filho na escola e em relagdo ao cuidado do mesmo ap6s o falecimento da

prépria mae.

Quadro 19. Registro de eventos comportamentais e situagdes relatadas pela méde de P4 durante os quatro

encontros da fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguimento

Preocupagcdes e davidas

OrientagBes

1° Seguimento (Més
03/ 2011)

Maée relatou que o filho tinha o habito de
coletar latinhas de aluminio e que agora
estava recebendo para vendé-las a um
deposito de sucata. Mae diz ter medo do
filho usar o dinheiro para comprar
escondido alimentos.

Foi orientado que o dinheiro deveria ficar sob a
responsabilidade de um adulto da familia e que fosse
destinado a outros gastos pessoais do adolescente.

2° Seguimento
(Més 07/ 2011)

Mé&e relatou que o filho tem se
masturbado diante de qualquer pessoa e
em locais publicos.

Foram dadas orientagfes individuais ao adolescente
sobre o local e horario apropriado para esse tipo de
comportamento. Em relagdo a mae foram dadas
orientacdes para realizacdo de atividades prazerosas para
a crianga que pudessem servir como concorrentes do
comportamento de masturbacdo de P4, assim como
observar caracteristicas do ambiente que fossem
estimulos aversivos que propiciassem comportamentos
de fuga de tipo sexual, por exemplo, a masturbacéo.

3° Seguimento
(Més 11/ 2011)

Mae trouxe como questionamento a
continuidade do filho na APAE da
cidade, uma vez que ocorreram casos de
abuso sexual na escola. Mae teme pela
seguranga e integridade do filho.

Foi perguntado & mde se as devidas providéncias ja
estavam sendo tomadas pela escola. A mé&e relata que sim
e disse ter vontade de conversar com a diretora sobre a
necessidade de maior seguranga para os alunos. Foi
sugerido que assim o fizesse.

4° Seguimento
(Més 03/ 2012)

M@e trouxe uma preocupacdo que tem a
incomodado muito nos dltimos meses:
“se eu morrer quem cuidard do meu
filho? Ninguém cuida com o mesmo
carinho que eu. Serd que o deixardo
comer até morrer?” (Sic).

Foi discutido com a mée a importancia de outros
membros da familia compartilharem do mesmo
conhecimento que ela obteve neste programa de
treinamento parental sobre a doenca e 0 manejo
comportamental e alimentar adequado. Uma vez que a
responsabilidade e os cuidados com o filho for divididos
entre os familiares, a mée poderia se tranquilizar um
pouco mais quanto ao futuro do adolescente.

Seguidamente serdo apresentados os resultados referentes ao participante 5 e sua

respectiva mae em todas as fases do estudo.
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A composicéo familiar do lar onde P5 reside é formada pelo pai, mée, uma irmad e um

irmdo mais velhos. No quadro 20 verificam-se as informagdes que a mée de P5 tinha sobre a

sindrome em termos de etiologia, caracterizagdo e formas de manejo familiar.

Quadro 20. Informagdes da mée de P5 sobre aspectos gerais da sindrome na fase pré-interven¢do do programa
de treinamento parental.

Conhecimento Causas da Caracteristicas Fonte de Fonte de Manejo familiar da
sobre a sindrome da sindrome obtencdo de informacoes crianca/adolescente
sindrome informacdes para manejo
sobre a sindrome da sindrome
Doenga da Um erro dos Pés e maos Médico da Hospital das Trata com a maior
obesidade Cromossomos  pequenos, baixa genética Clinicas da USP naturalidade

estatura

As respostas da méde de P5 evidenciam que ela atribui trés caracteristicas clinicas a

sindrome, a obesidade, pé e mdos pequenos e baixa estatura. Sobre os fatores etiologicos da

mesma, somente soube dizer que ocorria devido a um erro dos cromossomos. Em relagcdo ao

manejo observou-se que a familia de P5 interage pressupondo que é uma pessoa com

desenvolvimento tipico.

Seguidamente no quadro 21 sdo descritas as tarefas solicitadas e executadas pela mae

conforme os temas de cada encontro do treinamento parental.

Quadro 21. Descricao de temas dos encontros e tarefas solicitadas e executadas pela mée de P5.

Encontros

Tarefas solicitadas

Tarefas executadas

Tema do
encontro/Orientacoes e
treinamento

1° Encontro
Informagdes sobre o
programa de
treinamento e
caracterizacdo geral
da Sindrome de
Prader-Willi.

-Trazer
questionamentos  ou
duvidas apos leitura
do Guia de
informacdes
psicoeducativas sobre
a sindrome

-Apresentacdo de contetidos
do tema do 1° encontro

3° Encontro
Fenétipo cognitivo,
comportamental e
transtornos
psiquiéatricos de
criangas/adolescentes
com Sindrome de

Prader-Willi.

-Registrar  exemplos
de alteracbes de
comportamento da

crianca/adolescente
compativeis com o
fenétipo
comportamental
descrito na sindrome
-Exemplificar
situagdes em que essas
alteracdes ocorrem
-Descrever exemplos
de habilidades
cognitivas preservadas
no(@) filho(a) de

Registro de exemplos de
emocionais observadas
crianga/adolescente apds refeicdes
-Felicidade por ter comido e preocupagao
em ndo engordar, sempre pergunta se
comeu muito.

Registrar exemplos de comportamento

reacoes
na

de solicitagdo de comida da
crianga/adolescente antes e apds as
refeicdes

-antes: muita ansiedade, explicar porque
precisa comer, comega a lavar as maos por
Varias vezes.

-ap0s: alegre, porém preocupada com o
peso.

-Foram esclarecidas as
davidas.
-Foram apresentadas e

discutidas as diferentes fases
de  desenvolvimento  de
problemas de comportamento
de acordo com Rossel-Raga
(2003). Especificamente foi
abordada a associagdo entre
problemas de comportamento
e comportamento alimentar.

-Foi sinalizada a méae a
necessidade de um
acompanhamento  alimentar

da adolescente supervisionado
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acordo com a
percepcdo da mae

Registro de exemplos do
comportamento da mée antes e apos as
refeicOes da crianga/adolescente

-antes: mde fica ansiosa, insegura, sempre
preocupada com as consequéncias da
obesidade de PS5, controla absolutamente
tudo que a filha vai comer.

-apos: fica penalizada com a filha e acaba
dando mais um pouco de comida.

e a influéncia de fatores
familiares e sociais sobre esse
processo.

-Apresentacdo de contetdos
do tema do 3° encontro

4° Encontro
A crianga com
Sindrome de Prader-
Willi no contexto
escolar.

-Marcar uma reunido
com a equipe
educacional da escola
onde a
crianga/adolescente
estd matriculada e
apresentar o Guia de
informacdes
psicoeducativas sobre
a sindrome (ANEXO
Q) entregue as
mesmas no 1°
encontro.

-Conversar com  0S
professores
respectivos sobre
comportamentos
adequados e
inadequados da

crianga/adolescente na
escola.

-Informar-se e orientar
a equipe educacional

sobre 0
comportamento
alimentar da

crianca/adolescente no
recreio.

Registro exemplos de alteracbes de
comportamento da crianga/adolescente
compativeis com 0 fendtipo
comportamental descrito na sindrome

- Mudancas repentinas de humor.

- Mentiras para conseguir comida.

- Rituais de limpeza e organizacao (TOC).
- N&o aceita ser contrariada.

- Esconder comida no quarto.

Exemplos de situagdes em que essas
alteragdes ocorrem

- Horérios das refeicoes.

- Quando ndo deixam mexer na geladeira e
armarios da cozinha.

- Quando é contrariada.

Exemplos de habilidades cognitivas
preservadas no(a) filho(a) de acordo
com a percepgao da mae

- Foi alfabetizada.

- Realiza operagdes matematicas.

- Monta quebra-cabeca.

-Foram esclarecidas as
duvidas.
-Foram retomadas as

principais caracteristicas do
fenétipo comportamental em
relagio a  impulsividade,
agressividade, teimosia e
respostas preservativas que
necessariamente ndo estdo

unicamente  associadas a
alimentos.

-Orientou-se para que a
adolescente tenha uma rotina
didria  programada  para
desenvolver atividades

prazerosas e de acordo com
habilidades preservadas
estimulando-a nesse tipo de

tarefas. Nesse sentido foi
explicada a funcéo
discriminativa que  essas

novas atividades podem ter na
vida da adolescente e ser
possiveis comportamentos
concorrentes com 0s
comportamentos inadequados
descritos.

-Apresentacdo de contetdos
do tema do 4° encontro.

5° Encontro
Relagdo entre
praticas disciplinares
e educativas dos pais
e comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes.

-ldentificar e
descrever  situacoes
familiares que

exemplifiguem o uso
de préticas parentais
educativas positivas e
negativas.

A mé&e cumpriu a tarefa de apresentar o
guia.

Exemplos de comportamentos
adequados da crianga/adolescente na
escola de acordo com a professora
- E carinhosa com os professores.

- E organizada com seu material escolar.
- Tem boa higiene pessoal.

Exemplos de comportamentos
inadequados da crianga/adolescente na
escola de acordo com a professora
- Fica emburrada e chora com facilidade.

- Acha que os colegas ndo gostam dela.

- Apaga as atividades do caderno por
indmeras vezes.

- E muito preocupada.

- Prefere se relacionar com as criangas
menores.

-Foram  esclarecidas  as
duvidas.

-Foram retomadas novamente
as principais caracteristicas do
fendtipo comportamental e
como elas se manifestam em
diferentes contextos; neste
caso, a escola. A mae foi
orientada para solicitar a
escola uma rotina diaria
programada para desenvolver
atividades escolares
prazerosas (de acordo com
habilidades cognitivas desta),
entretanto estimulando
sempre que possivel novas
habilidades escolares. Mais
uma vez foi explicada a
funcdo discriminativa que
essas novas atividades podem
ter na vida da adolescente e
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ser possiveis comportamentos
concorrentes com 0s
comportamentos inadequados
descritos. Foi discutida a
necessidade de manter, tanto
na escola como na familia,
um contexto de socializagcdo
adequado e a evitagdo de
estimulos aversivos sempre

que possivel.
-Foi realizada uma orientacéo
especial para controle e

supervisdo da adolescente na
hora do recreio, pois nesta a
presenca de estimulos
alimentares é frequente.
-Apresentacdo de conteldos
do tema do 5° encontro.

6° Encontro
Comportamentos
adequados e
inadequados de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader-
Willi.

-ldentificar e
descrever  situagoes
que geram, pelo
menos, trés
comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)
filhos(as).

-Classificar em

externalizantes ou
internalizantes os trés

comportamentos
adequados e
inadequados  dos(as)

filhos(as) que foram
identificados

Exemplos de situagbes familiares
compativeis com o uso de praticas
parentais educativas positivas

-Mée e pai ndo discutem na frente dos
filhos.

-Pais  elogiam os
adequados da filha.
-Pais promovem momentos de lazer para a
filha.

-Pais ndo reclamam da situagéo financeira
perto da filha.

-Mée cria oportunidades para orientar a
filha, principalmente no que se refere a
assuntos ligados aos meninos.

Exemplos de situagcdes familiares
compativeis com o uso de praticas
parentais educativas negativas

-Quando mae demonstra suas
preocupacdes e medos em relagdo ao
futuro da filha.

-Mée ser muito dependente da opinido da
filha mais velha.

-Mae falar em todo momento que P5 ndo
pode engordar.

comportamentos

-Foram esclarecidas  as
davidas.

-Foram retomadas as tarefas
preenchidas e analisados os
exemplos  conforme  os
subtipos predominantes de
pratica parentais que Sd0
utilizadas. Nesse caso
retomaram-se as
consequéncias negativas que
0 uso da negligéncia, punicéo
inconsistente e punicéo fisica
e verbal tém sobre os
problemas de comportamento
da filha.

-Apresentacdo de contetdos
do tema do 6° encontro.

7° Encontro
Orientac0es sobre
estratégias de
manejo
comportamental de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de Prader-
Willi.

-Listar prioridades de
comportamentos

inadequados dos (as)
filhos(as) que desejam
diminuir ou extinguir.

-Listar prioridades de
comportamentos
adequados dos(as)
filhos(as) que desejam
manter.

Exemplos de situagbes que geram, pelo
menos, trés comportamentos adequados
do(a) filho(a)

-Quando recebe visitas de
menores para brincar.

- Quando pais sdo carinhosos com a filha.
Comportamentos da
crianca/adolescente: carinhosa,
disponivel para conversar, respeitosa com
as regras da casa.

Exemplos de situacbes que geram, pelo
menos, trés comportamentos
inadequados do(a) filho(a)

- Quando irma ndo deixa P5 sair junto com
ela.

- Quando pais d&o ordens rigidas.

- Quando a mae fica brava com
comportamentos de dependéncia da filha.
Comportamento da crianca/adolescente:
chora com facilidade, fica emburrada, se
tranca no quarto e demora a sair, faz birra,
fala que estd com dor de cabega.

criancas

-Foram  esclarecidas  as
duvidas.

-Foram retomadas definicdes
de comportamentos
externalizantes e
internalizantes associando-0s
aos exemplos adequados
trazidos e explicando a
estreita relagdo funcional que
existe entre eventos que
antecedem  comportamentos
da filha e eventos que os
seguem. Nessas explicagoes a
area focada foi a familiar.
-Apresentacdo de contetidos
do tema do 7° encontro.
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Comportamentos externalizantes:
repete, varias vezes, 0S mMesmOos
movimentos (rituais do TOC), discute com
quem a contraria.

Comportamentos internalizantes: chora,
diz que estd com dor, tristeza, ndo tira

8° Encontro
Influéncias do
estresse familiar
sobre o
comportamento da
crianca/adolescente.

-Registrar  exemplos
de  situagbes de
estresse familiar entre
0 periodo de tempo
entre o 8 e 9
encontro.

-Registrar formas de
manejo dessas
situacBes de estresse
familiar identificadas.

certos pensamentos da cabeca, fica

aborrecida com facilidade.

Exemplos de comportamentos | -Foram  esclarecidas  as
inadequados do(a) filho(a) que desejam | ddvidas.

diminuir ou extinguir

-Mudanca de humor repentina.

- Mentiras para conseguir comida.

- Cutucar a pele.

- Lavar-se em excesso.

- Mania de perfeicéo.

- Esconder alimentos.

Exemplos de comportamentos
adequados do(a) filho(a) que desejam
manter

- Ser carinhosa e educada com a familia.

- Fazer atividade fisica.

- Ser responsavel com seus compromissos.

-Foram dadas orientagdes
sobre estratégias de manejo
comportamental baseadas no
uso do reforgamento positivo,
reforcamento diferencial,
extingdo, modelagem.

-Além de orientagles para
melhora de comportamentos
inadequados, foram dadas
orientaces de manejo para
manutencdo e aumento de
comportamentos adequados.
-Apresentacdo de conteddos
do tema do 8° encontro.

9° Encontro
Influéncias sécio-
familiares sobre o
comportamento da
crianga/adolescente.

-Identificar nos
membros da familia
pessoas que exercem

maior influéncia
positiva ou negativa
sobre 0

comportamento da
crianca/adolescente.

-ldentificar formas de
manejo familiar do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

-Instruir familiares
(tios, avos, primos,
outros) sobre formas
de manejo do
comportamento
alimentar da
crianca/adolescente
com a SPW.

Exemplos de situagdes de estresse
familiar entre o periodo de tempo entre
0 8° e 9% encontro

-Filha mais velha esta deixando de resolver
as coisas para a mae e isto, as vezes, deixa
a mée chateada e nervosa com a mesma.
Formas de manejo das situacbes de
estresse familiar

- Mae entende que tem que ser mais
independente da filha mais velha, com isto
tem procurado resolver sozinha o que é de
sua responsabilidade.

-Foram esclarecidas as
duavidas.

-Foram discutidas influéncias
do estresse familiar sobre o
comportamento da
adolescente.

-Foram retomadas estratégias

de manejo comportamental

baseadas no uso do
reforcamento positivo,
reforcamento diferencial,

extincdo e modelagem.

-Foi reforcada a necessidade
de que todos os membros da
familia agissem de maneira
semelhante em relacdo aos
problemas de comportamento,
especialmente, 0
comportamento alimentar.
-Apresentacdo de contelidos
do tema do 9° encontro.

10° Encontro
Revisdo geral de
temas abordados nos
encontros. A
manutenc¢do de
comportamentos
adequados em
criangas e
adolescentes com
SPW e deficiéncia
intelectual.
Preparacéo do

-Registrar possiveis
duvidas, preocupagdes
e avaliacdo do
programa.

Pessoas que exercem maior influéncia
positiva sobre o comportamento da
crianga/adolescente

Influencia positiva:

- Quando pai, mée e irmd ddo atencdo a
P5.

Influéncia negativa:

- Quando mée fica cobrando para comer
menos.

- Quando colegas a chamam de gorda.

- Quando irmé néo a leva para sair juntas.

-Foram esclarecidas as
davidas.

-Foram discutidas as
influéncias  socio-familiares

sobre 0 comportamento da
adolescente. Nesse sentido foi
retomada a discussdo sobre a
influéncia de  contextos
externos ao comportamento
sobre 0s problemas
comportamentais da
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término do
programa de
treinamento e
instrucdes para a
fase de
acompanhamento.

Manejo familiar do comportamento
alimentar da crianga/adolescente

- Fazer as refeices junto com o filho.

- Néo deixar a crianca com livre acesso as
panelas, geladeira e armarios da cozinha.

- Estabelecer horarios para as refeigGes

adolescente.
-Apresentacdo de contetdos
do tema do 10° encontro.

(ndo passar de duas horas e meia para
comer novamente).

- N&o fazer e ndo comprar alimentos muito
caldricos.

-Encerramento Nota atribuida ao treinamento parental | -Revisdo geral de temas

recebido abordados nos encontros. A

Nota 4 manutengao de

comportamentos  adequados

11° Encontro em criangas e adolescentes
Fechamento do com SPW e deficiéncia
treinamento intelectual.  Término  do

parenatal. Avaliacéo
do programa de
treinamento.

programa de treinamento.
-OrientagBes sobre a fase de

seguimento.

-Comemoracéo festiva
(entrega de  reforcadores
tangiveis — livros, material

escolar, brinquedos).

Resultados dos dados comportamentais de P5 nas fases pré-intervencao, pos-intervencao
e seguimento.

Na tabela 39 observam-se o0s escores ponderados e classificacdo das escalas de
competéncias para realizacdo de atividade e socializacdo do CBCL/6-18 que P5 pontuou e
classificou nas trés fases do treinamento parental. Em relacdo a participacdo em atividades
(tanto esportivas quanto domésticas) a adolescente obteve pontuacdo que a classificou dentro
da faixa de normalidade nas trés fases do programa de treinamento parental. Ja, as pontuacoes
atribuidas a competéncia social classificaram a participante dentro da faixa clinica na fase 1,
evolui para a faixa da normalidade na pds- intervencdo, com melhora de 4 pontos brutos e,
por fim, apresentou-se na faixa limitrofe. Uma melhor visualizacdo da evolucdo desses

indicadores de competéncias observa-se na figura 39.

Tabela 39. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de competéncias do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) P6s (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Atividades 48 54 44
Normal Normal Normal
Social 29 45 32
Clinico Normal Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 39. Escores brutos das escalas de competéncias para realizacdo de atividades e socializacdo do CBCL/6-
18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P5.

A tabela 40 apresenta a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas de
problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais de acordo com as
respostas da mée ao CBCL/6-18. Com relagdo aos problemas internalizantes, a adolescente
encontrava-se na classificacdo clinica na pré-intervencdo e nas duas fases subsequentes do
programa atingiu e permaneceu na classificacdo limitrofe. No que se refere aos problemas
externalizantes, iniciou como clinico e evolui para a faixa de normalidade nas fases seguintes
do programa. Em se tratando dos problemas totais, apresentou classificagdo clinica na pre-
intervencdo e manteve-se limitrofe nas duas fases seguintes. Nos graficos da figura 40
observa-se que P5 melhorou todos os indicadores de problemas internalizantes,
externalizantes e totais no decorrer do programa de treinamento. Os itens individuais que mais
contribuiram com essa melhora na escala de problemas internalizantes foram “prefere estar
sozinha a ficar em companhia de outros”, “acha que tem que fazer tudo perfeito”, “é muito
preocupada”, que passaram de 2 escores brutos atribuidos para 0, indicando a ndo ocorréncia
desses comportamentos. Com relacdo a escala de problemas externalizantes, os itens
individuais que mais contribuiram com essa melhora foram é teimosa, mal humorada ou facil
de se irritar”, “tem mudangas repentinas de humor ou de sentimentos”, “fica emburrada
facilmente”, “¢ desconfiada”. Em problemas totais foram “as outras criancas ndo gostam

dela”, “prefere estar com criangas/adolescentes mais novos”, “machuca-se com frequéncia,

tem tendéncia a sofrer acidentes”.
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Tabela 40. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 73 62 60
Clinico Limitrofe Limitrofe
P Externalizantes 64 59 58
Clinico Normal Normal
P Totais 71 63 62
Clinico Limitrofe Limitrofe

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 40. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e seguimento de P5.

A distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas das sindromes aparece
na tabela 41 abaixo. Indicadores comportamentais de quebrar regras mantiveram-se na

classificagdo normal em todas as etapas do programa. Ansiedade/depressdo obteve
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classificagdo limitrofe na pre e pos-intervencdo e foi para clinico na fase de seguimento. Ja os
problemas comportamentais associados a queixas somaticas, problemas de atencdo e
comportamento agressivo iniciaram com escores na faixa limitrofe e, nas duas fases seguintes
do programa atingiram pontuac@es condizentes a classificacdo normal. Problemas sociais
obtiveram classificacdo clinica na pré-intervencdo e se mantiveram limitrofe no decorrer no
programa. Isolamento/depresséo e problemas com o pensamento iniciaram com classificagdo
clinica e nas duas fases seguintes atingiram a classificacdo normal. Nos gréficos da figura 41
pode ser observado que os problemas de comportamento que apresentaram uma diminui¢do
mais expressiva pertencem as duas Ultimas escalas citadas acima. Os itens individuais que
mais contribuiram com essa melhora na escala de problemas de isolamento/depressdo foram
“prefere estar sozinha a ficar em companhia de outros”, “acha que tem que fazer tudo
perfeito”, “é muito preocupada”. Ja na escala de problemas com o pensamento 0s
comportamentos que mais reduziram sua frequéncia foram “machuca-se de propdsito”, “tem
movimentos repetitivos que nao consegue parar”’, “ndo consegue tirar certos pensamentos da
cabega”.

Tabela 41. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental e seguimento de P5.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pds (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Ansiedade e Depressao 68 65 70
Limitrofe Limitrofe Clinico
Isolamento e Depressao 81 60 51
Clinico Normal Normal
Queixas Somaéticas 68 53 50
Limitrofe Normal Normal
Problemas Sociais 73 68 66
Clinico Limitrofe Limitrofe
Problemas com o pensamento 75 56 60
Clinico Normal Normal
Problemas de atencéo 68 56 61
Limitrofe Normal Normal
Quebrar Regras 57 54 51
Normal Normal Normal
Comportamento Agressivo 66 61 61
Limitrofe Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 41. Escores brutos das escalas das sindromes do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e
seguimento de P5.

Na tabela 42 observa-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das escalas

orientadas pelo DSM do CBCL/6-18. Problemas comportamentais indicadores de dificuldades



173

de déficit de atencdo e problemas de hiperatividade, problemas somaticos e problemas de
conduta permaneceram dentro da normalidade durante todo o programa de treinamento
parental. A escala problemas de ansiedade iniciou com classificacdo clinica, passando para
limitrofe na pds-intervencéo e voltando para a mesma de inicio no seguimento. Problemas de
desafio e oposicao iniciaram com classificacdo limitrofe, porém nas duas etapas seguintes do
programa atingiram a classificagdo normal. Por fim, a escala de problemas afetivos decresceu
de clinico para limitrofe e ap6s para a faixa dentro da normalidade. Na figura 42 observa-se
que em geral a mae percebeu que ao longo do programa, P5 apresentou uma diminui¢do na
quantidade de problemas de comportamento em todas as escalas, com excecdo da escala de
problemas de ansiedade.

Tabela 42. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do
treinamento parental de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)

. 74 65 60

Problemas Afetivos Clinico Limitrofe Normal
72 68 72

Problemas de Ansiedade Clinico Limitrofe Clinico
59 50 50

Problemas Somaticos Normal Normal Normal
Déficit de Atencao/Problemas de 58 %6 52

i S Normal Normal Normal

Hiperatividade

69 59 59

Problemas de Desafio e Oposi¢édo Limitrofe Normal Normal
59 51 51

Problemas de Conduta Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 42. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM do CBCL/6-18 nas fases do treinamento parental e
seguimento de P5.

Resultados das medidas de peso em quilogramas (Kg) de P5 nas fases pré-intervencao,

pés-intervencao e seguimento.

O seguimento dos indicadores de medidas de peso de P5 aparece na tabela 43. Observa-
se que na fase pré-intervencdo a crianca pesava 94 kg. Durante o periodo de 8 meses (tempo
transcorrido entre as fases pré-valiacdo e pos-intervencdo) houve reducdo de 4,2 kg. No
seguimento 1, o peso aumentou 0,1 kg. Entre o seguimento 1 e 2 houve reducédo de 0,3 kg. Ja

entre os seguimentos 2 e 3, houve aumento de 0,1 kg. E finalmente, entre o seguimento 3 e 4
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houve perda de 0,3 kg. Como mostrado também na figura 43, no periodo de 24 meses
(periodo total do programa) a crianga iniciou com 94 kg e terminou com 89,4 Kg,

caracterizando assim uma reducdo de 4,6 kg.

Tabela 43- Evolucdo de medidas de peso em quilogramas (Kg) de P5 ao longo do programa de treinamento
parental e seguimento.

Medida Pré Pds Sgl Sg 2 Sg 3 Sg4

Peso (Kg) 94 89,8 89,9 89,6 89,7 89,4

Legenda: Sg= seguimento.
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100+
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Peso (Kg)

Treinamento e seguimento

Figura 43. Medidas de peso em quilogramas (Kg) de P5 ao longo nas fases do treinamento parental e
seguimento.

Seguidamente serdo descritos resultados referentes a avaliacdo comportamental da mée
de P5 nas fases do programa de treinamento e seguimento.

Na tabela 44 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de funcionamento adaptativo da mde. Com relagcéo aos indicadores de socializacdo da
escala amizade, observa-se que o nimero de dificuldades fez com que a mée de P5 oscilasse
entre a classificacdo limitrofe e de normalidade durante as fases do programa. No que se
refere ao relacionamento com a familia e com o conjuge, apresentou classificacdo normal em

todas as trés fases.

Tabela 44. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de funcionamento adaptativo no ASR/18-59 nas
fases do treinamento parental e seguimento da mée de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) P6s (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Amizade 33 39 33
Limitrofe Normal Limitrofe
Conjuge 47 40 47
Normal Normal Normal
Familia 56 56 56
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Na tabela 45 apresenta-se a distribuicdo de escores ponderados e classificacdo das
escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais. No que se
refere aos problemas totais a mée apresentou escores T compativeis com a faixa limitrofe e
nas demais fases atingiu a normalidade. Em problemas internalizantes a mae de P5 apresentou
classificacdo clinica na fase 1 e manteve-se limitrofe nas demais fases do programa. A escala
de problemas externalizantes pernaneceu dentro da faixa de normalidade durante todo o
programa. Na figura 44 pode ser visualizada a evolucdo do nimero de problemas dessas

escalas ao longo do estudo.

Tabela 45. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mée de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
P Internalizantes 67 60 63
Clinico Limitrofe Limitrofe
P Externalizantes 57 53 50
Normal Normal Normal
P Totais 61 58 58
Limitrofe Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 44. Escores brutos das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais
no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e seguimento da mae de P5.
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Na tabela 46 observa-se a distribuicdo de escores T e classificacdo das escalas das
sindromes. Na figura 45 observa-se a evolucdo dos escores brutos avaliado nas escalas das
sindromes ao longo do programa. Nas trés fases do programa as escalas indicam que a mée de
P5 manteve-se na faixa de classificagdo normal, com excecdo de ansiedade/depressdo e

isolamento. Nestas duas escalas a pontuacdo oscilou de limitrofe para normal ou vice-versa.

Tabela 46. Escores ponderados (T) e classificagdo das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mée de P5.

Sindromes/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Ansiedade e Depresséo 68 61 65
Limitrofe Normal Limitrofe

Isolamento 62 65 62
Normal Limitrofe Normal

Queixas Somaticas 59 52 57
Normal Normal Normal

Problemas com o pensamento 54 58 54
Normal Normal Normal

Problemas de atencéo 63 61 61
Normal Normal Normal

Comportamento Agressivo 63 58 58
Normal Normal Normal

Violacdo de Regras 50 51 50
Normal Normal Normal

Intrusividade 51 51 50
Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 45. Escores brutos das escalas das sindromes no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da mée de P5.
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Na tabela 47 mostra-se a distribuicdo de escores T e classificacdo das escalas orientadas

pelo DSM. Na escala de problemas de ansiedade, os escores T indicativos de dificuldades

comportamentais oscilaram entre clinico e limitrofe ao longo do programa. Assim como na

maioria das escalas das sindromes apresentadas na tabela 46, os escores T das escalas

restantes permaneceram na classificacdo normal nas trés fases do programa. Na figura 46

podem ser observados esses indicadores em relacdo aos escores brutos.

Tabela 47. Escores ponderados (T) e classificacdo das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do
treinamento parental e seguimento da mée de P5.

Escalas/Escores T Pré (Escore T) Pés (Escore T) Sg 2 (Escore T)
Problemas Depressivos 63 55 59
Normal Normal Normal
Problemas de Ansiedade 77 65 73
Clinico Limitrofe Clinico
Problemas Somaéticos 55 51 55
Normal Normal Normal
Problemas de Personalidade
Evitativa 64 61 61
Normal Normal Normal
Problemas Déficit de
Atencéo/Hiperatividade 58 56 58
Normal Normal Normal
Problemas de Personalidade 52 52 52
Antisocial Normal Normal Normal

Legenda: Sg=seguimento.
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Figura 46. Escores brutos das escalas orientadas pelo DSM no ASR/18-59 nas fases do treinamento parental e
seguimento da méde de P5.

Os resultados que mostram o tipo predominante de estilos parentais de educacédo

conforme a mée de P5 apresenta-se no quadro 22.
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Quadro 22. Classificacdo dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventério de Estilos Parentais nas fases
pré e pos do treinamento parental referente a mae de P5.

Escalas

Pré

Classificacdo

Pés

Monitoria positiva
Comportamento moral
Punicéo inconsistente

Negligéncia
Disciplina relaxada
Monitoria negativa

Abuso fisico

IEP Total

regular abaixo da média
regular acima da média
risco
6timo
regular abaixo da média
regular acima da média
6timo

regular acima da média

regular acima da média
regular acima da média
regular acima da média
6timo
6timo
regular acima da média
6timo

o6timo

Conforme o quadro 22, a monitoria positiva iniciou com classificacdo denominada de
regular abaixo da média e atingiu regular acima da média na fase pos- intervencéo.
Comportamento moral obteve denominacdo regular acima da média durante todo o programa.
Punicdo inconsistente foi da classificacdo de risco para a regular acima da média. Negligéncia
e abuso fisico permaneceram como 6timo do inicio ao final do treino parental. Disciplina
relaxada passou de regular abaixo da média para 6timo e monitoria negativa manteve-se com
na classificacdo regular acima da media em todo o programa. O Inventario de Estilos
Parentais Total (IEP Total) iniciou como regular acima da média e apresentou melhora, se
classificando como 6timo.

A figura 47 apresenta a pontuacdo bruta dos tipos de monitoria positiva e negativa do
Inventario de Estilos Parentais nas fases pré e pds do treinamento parental referente a crianca
quatro. Com relacdo a monitoria positiva, a pontuacdo mudou de 10 para 11 pontos. O item
que representou essa melhora foi “estabelego regras e explico as razdes sem brigar”. No
comportamento moral, a pontuacdo permaneceu com 10 pontos. Com relacdo a monitoria
negativa: punicao inconsistente decresceu de 5 para 2 pontos; em negligéncia e abuso fisico a
pontuacdo permaneceu com 0 pontos; disciplina relaxada de 3 para 1 e monitoria negativa de
5 para 4.0bservou-se que em todos os estilos que compdem a monitoria negativa (exceto 0s
que j& ndo apresentavam problemas) houve reducdo de pontuacdo, caracterizando assim
melhora de estilos parentais. Os itens que representaram essa melhora foram “quando minha
filha faz algo errado, a puni¢do que aplico ¢ mais severa dependendo de meu humor”,

2 ¢

“quando estou alegre, ndo me importo com as coisas erradas que minha filha faca”, “quando
castigo minha filha e ela pede para sair do castigo, ap6s um pouco de insisténcia, permito que

ela saia do castigo”, “sou mal-humorada com minha filha”, “aviso que ndo vou dar um
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presente para minha filha caso ndo estude, mas na hora ‘H’, fico com pena e dou o presente”,
“se minha filha estiver aborrecida, fico insistindo para ela contar o que aconteceu, mesmo que

ela ndo queira”.

IEP Monitoria positiva

15+
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Figura 47. Pontuaces brutas dos tipos de monitoria positiva e negativa do Inventario de Estilos Parentais nas
fases pré e p6s do treinamento parental referente a P5.

Seguidamente, no quadro 23, serdo descritos 0s eventos comportamentais e situacdes
relatadas pelas mées durante os encontros da fase de seguimento do programa de treinamento
parental que foi conduzido. Observa-se no quadro que as contingéncias trazidas como
problemas giram ao redor do tema do TOC (Transtorno Obsessivo Compulsivo) de P5 e das

preocupacdes em torno do casamento da irma mais velha da adolescente.
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Quadro 23. Registro de eventos comportamentais e situacdes relatadas pela mée durante os quatro encontros da
fase de seguimento do programa de treinamento parental.

Seguimento Preocupacdes e davidas OrientacBes

Mae disse estar satisfeita com o
programa realizado. Demonstrou
ansiedade com relagdo ao casamento da
filha mais velha. Relatou ser muito
apegada a esta filha, sente seguranca ao
lado dela. Mae relatou também que P5
parou de frequentar as aulas de
musculagdo da academia devido a
mudanca de professor. P5 ndo gostou do
professor novo.

Foi pedido a mde que substituisse a atividade da
academia por outra que também promovesse a pratica de
exercicio fisico. Foi sugerido também que os pais
propiciassem a P5 outros vinculos sdcio familiares para

1° Seguimento (Més ~ A o e
9 ( ndo concentrar a socializagdo apenas na irma mais velha.

03/ 2011)

2° Seguimento
(Més 07/ 2011)

Mae relatou que a filha esta muito
ansiosa, nervosa e manifestando sinais e
sintomas obsessivo-compulsivos
novamente. Mae associou esta alteragdo
comportamental de P5 a saida da irma
mais velha de casa para casar. P5 é
muito apegada a esta irma e pareceu
estar sofrendo com sua saida de casa.

Foram dadas orientagces individuais a crianca sobre o
vinculo que tem com a irmé e a questdo do casamento da
mesma. A mée foram dadas orientaces para realizagdo
de atividades prazerosas para a crianga que pudessem
servir como concorrentes do comportamento de
ansiedade de P5. A mde propds a compra de um animal
de estimacdo para P5, pois ela ja o havia solicitado
meses antes de iniciar o programa.

Mae disse que, aos poucos, P5 esta se

Continuar com as orientagBes anteriores.

3° Seguimento
(Més 11/ 2011)

adaptando a saida da irma de casa.
Relatou também que P5 ganhou um
cachorrinho e que estd fazendo muito
bem a ela.

Mée perguntou se 0 TOC que a filha tem
pode aparecer sempre que surgir algum
problema que a deixe preocupada.

Foi explicado a mde que sintomas de TOC podem
aumentar em frequéncia e severidade dependendo do
ambiente e de fatores neurobioldgicos. Dai a necessidade
de acompanhamento psiquiatrico e psicolégico e suporte
familiar.

4° Seguimento
(Més 03/ 2012)

Apresentacdo de resultados de problemas de comportamentos internalizantes,
externalizantes e totais do CBCL/6-18 e a medida peso corporal em relagdo ao grupo de
criancas e adolescentes participantes.

Na figura 48 apresenta-se a distribuicdo de escores brutos médios das escalas de

problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais das cinco

criancas/adolescentes. Observa-se que ocorreu uma diminuicdo do numero de problemas nas

trés escalas ao longo do estudo.
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Figura 48. Escores brutos médios das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e

totais do CBCL/6-18 das cinco criangas/adolescentes nas fases do treinamento parental e seguimento.

O seguimento do peso corporal das cinco criancas/adolescentes aparece na figura 49.

Observa-se que houve uma reducédo de 1,36 kg entre a média de peso inicial (fase de pre-

intervencdo) e a média de peso final (seguimento 4) dos participantes citados acima.

Peso
1001
3
E m EEEm
m hnnnm
S eo- [y R
5 ]
S a0 ]
9 ] e
5 ool B
2 o
w i N
O 1 --I- 1
2 ) Y Vv
Q« Qo 6@ 60"

Treinamento e seguimento

Figura 49. Medidas de peso em quilogramas (Kg) das cinco criangas/adolescentes ao longo nas fases do

treinamento parental e seguimento.
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Apresentagdo de resultados de problemas de comportamentos internalizantes,
externalizantes e totais do ASR em relacdo ao grupo de maes das criangas e adolescentes
participantes.

Na figura 50 apresenta-se a distribuicdo de escores brutos médios das escalas de
problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e totais das cinco mées das
criancas/adolescentes participantes. Observa-se que ocorreu uma diminuigdo do nimero de

problemas avaliados pelas trés escalas ao longo do estudo.
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Figura 50. Escores brutos médios das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes e
totais no ASR/18-59 das cinco maes nas fases do treinamento parental e seguimento.
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6 — DISCUSSAO
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6- Discussao

A assiduidade das mées na totalidade dos encontros do treinamento possibilitou a
execugdo do programa de maneira satisfatéria quanto ao cumprimento de tarefas,
apresentacdo e discussdao de todos os temas propostos. Pelas notas atribuidas ao programa
(nota média do grupo de 4,8) infere-se que as maes participantes avaliaram positivamente o
mesmo em relacdo a aprendizagem de novas praticas de manejo comportamental dos filhos.

Segundo Ho e Dimitropoulos (2010), os familiares e cuidadores desempenham um
papel importante no manejo das alteracdes de comportamento e controle da ingesta alimentar
de uma pessoa com SPW. Para conduzir esse manejo é imprescindivel que os cuidadores
tenham um conhecimento preciso das principais caracteristicas do fendtipo comportamental,
cognitivo e social da sindrome. De acordo com os resultados das entrevistas realizadas junto
as mées para verificacdo de conhecimentos sobre a sindrome constatou-se que, exceto uma
delas, os conhecimentos sobre a doenca dos filhos era escasso, focado essencialmente nas
questdes relacionadas a hiperfagia, peso corporal e caracteristicas fisicas. As informagdes que
elas tinham sobre aspectos genéticos da sindrome também eram escassas. Da mesma maneira
a pergunta relacionada ao manejo familiar indicou que as maes parecem adotar estratégias
parentais de educagdo assumindo que o filho pode ser tratado como uma crianga com
desenvolvimento normal. Ho e Dimitropoulos (2010) destacam a necessidade de cuidadores
conhecerem a evolucdo de caracteristicas do fenétipo ao longo do desenvolvimento. As
mudancas relacionadas as alteracdes de comportamento e socializacdo sdo algumas delas. Por
exemplo, na primeira infancia sdo descritas como qualidades a socializacdo e facilidade para
fazer amizades. J& na adolescéncia até a fase adulta observam-se frequentemente
comportamentos agressivos e dificuldades para fazer amigos (BUTLER, 2011).

Especificamente no segundo encontro do programa de treinamento foi verificado que
as mdes focavam muitas de suas principais preocupacfes em relacdo a uma possivel cura da
hiperfagia o que denotava uma falta de informacdes sobre a doenca, sobre o curso desta e
ainda sobre questdes relacionadas ao manejo de problemas de comportamento: comer durante
a noite; cutucar a pele e problemas psiquiatricos, como sintomas obsessivo-compulsivos e
alucinagdes, que dificultam ainda mais esse manejo comportamental. Goldstone (2008)
destacava a necessidade de familiares conhecerem de maneira precisa as especificidades das
caracteristicas comportamentais e problemas psiquiatricos associados a sindrome. Nesse
sentido apontou que sintomas do espectro psicético sdo alguns dos problemas que aumentam

a dificuldade de manejo dessas pessoas, chamando a atengdo para a necessidade de equipes
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multidisciplinares efetuarem o manejo da pessoa acometida pela doenca (GOLDSTONE,
2008). Outro aspecto citado como fonte de preocupacdo por parte das maes referiu-se aos
cuidados do filho ap6s o falecimento das mesmas, pois provavelmente percebem a
necessidade de uma supervisdo constante da crianca/adolescente com SPW em todos 0s
aspectos da vida diaria. De maneira geral os depoimentos das mdes em relacdo a
preocupacdes, que as mesmas tém sobre a doenca dos filhos, podem ser julgados como
semelhantes aos descritos em estudos anteriores (PITUCH, 2010).

A seguir sera apresentada a discussdo de resultados separadamente por cada crianca
e/ou adolescente e respectiva mae. Posteriormente, discutir-se-a4 o impacto do programa de
intervengdo no grupo de criangas e adolescentes participantes, assim como suas mées. O
impacto do programa sera avaliado em funcdo dos indicadores comportamentais e indicadores

de peso corporal das criancgas e adolescentes envolvidos.

Participante 1/Mae

No caso de P1 as orientacOes oferecidas a mée priorizaram a retirada da crianca de
contextos sociais que facilitavam o acesso deste aos alimentos. Concorrentemente, a mae foi
orientada para propiciar ao filho outras atividades esportivas e ludicas que promovessem a
pratica de exercicio fisico. Essa proposta seguiria estratégias de reforcamento diferencial de
outros comportamentos propostas pela ABA (DRO) (MARTIN; PEAR, 2009). Rubin e
colaboradores (2012) afirmam que a atividade fisica é vital para a gestdo de peso entre as
pessoas com SPW. A escala de socializacdo, apesar de permanecer dentro da normalidade,
apresentou ligeira queda devido a diminuicdo da frequéncia da crianga em ambientes sociais
onde recebia alimentos de criancas de menor faixa etaria.

Com relacdo as escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes
e totais as respostas da mde de P1 ao CBCL/6-18 indicaram que houve expressiva melhora ao
longo do treinamento e seguimento (principalmente nas escalas de ansiedade/depresséo,
problemas sociais, problemas de atencdo e comportamento agressivo), dados estes que
mostram a eficdcia do programa no que diz respeito a diminuicdo das alteracdes
comportamentais. A reducdo de problemas nas escalas de problemas de ansiedade, problemas
afetivos e problemas de desafio e oposi¢do também confirmam os beneficios da intervencéo
gue pode ser assumida como precoce, uma vez que P1 estava com 6 anos de idade no inicio
do estudo (GOLDSTONE, 2008).

Houve pouca variagdo no peso corporal de P1 ao longo do programa de treinamento
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parental, apenas observou-se aumento de aproximadamente 3 kg entre o pré e pds. Supde-se
que esse aumento de peso estava associado a dois eventos relatados no quadro 5. Um deles era
P1 ganhar alimentos dos amigos e sobrinhos e a permissividade dos avés quanto a
alimentacdo de P1 como descrito nos 9° e 10° encontros (quadro 5). O outro refere-se a troca
de moedas por alimentos que era feita com o0s colegas da escola. A mée passou a reduzir
progressivamente a participagao dele em encontros sociais com outras criangas como descrito
no quadro 5. Pressupde-se que esses eventos tenham contribuido com o ganho de peso, pois
apos supervisdo constante destas variaveis ambientais (do 7° encontro em diante — quadro 5),
0 peso comecgou a diminuir e assim se manteve ao longo de um ano de seguimento. Miller e
colaboradores (2012), relatam que as criangcas com SPW tém um previsivel padrdo de ganho
de peso, com inicio a obesidade na infancia e agravamento a medida que se tornam
adolescentes. Quaio e colaboradores (2012), divulgaram um estudo de seguimento de medidas
corporais em um grupo de 35 pessoas com SPW. Esse acompanhamento diferenciou 0s grupos
em funcdo do subtipo genético da doenca e uso de hormdnio de crescimento. Nesse estudo 0s
autores verificaram um ganho expressivo de peso nas criancas entre 0s 6 e 10 anos de vida
chegando a média de 30 kg, sendo esse ganho discretamente menor no grupo que usava
horménio de crescimento. A partir desse dado infere-se que a manutencdo das medidas de
peso de P1 ao longo dos 24 meses de estudo pode ser julgada como muito positiva se
comparada aos dados relatados no estudo de Quaio e colaboradores (2012).

Com relacdo aos indicadores de socializagcdo das escalas amizade, relacionamento
com a familia e com o conjuge, a méde de P1 apresentou-se bem integrada no decorrer do
programa, somente no periodo correspondente ao seguimento 2 constataram-se alguns
conflitos e discordias familiares devido a presenca dos avos paternos de P1 na residéncia. Tais
conflitos aconteceram em decorréncia da permissdo excessiva de alimentos a crianca por parte
dos avés. Allen (2011) em seu estudo sobre gerenciamento de familias com membros com
SPW recomenda que, sempre que possivel seja implementado um programa de gestdo familiar
para promover o controle comportamental e alimentar da pessoa com a sindrome. Desta
forma, observou-se que quando membros da familia adotaram padrées de comportamento que
interferem no controle alimentar da crianca, a tendéncia a discordias familiares aumentou
também.

Todos os indicadores emocionais e comportamentais das escalas de problemas de
comportamento internalizantes, externalizantes e totais auto percebidos pela mde de P1

evidenciaram reducdo do numero bruto de problemas e consequentemente classificacdo



190

melhores dentre da normalidade ou limitrofe (para aquelas escalas que iniciaram na faixa
clinica de problemas de comportamento). Os problemas indicativos de ansiedade e depresséo,
queixas somaticas e comportamento agressivo foram os que mais evidenciaram indicadores de
melhora. Partiu-se do pressuposto que as informagGes psicoeducativas e as formas de manejo
parental aprendidas contribuiram positivamente ndo s6 para diminuir os problemas
comportamentais de P1, mas também para as dificuldades emocionais da mde dele.
Provavelmente esses resultados positivos contribuirdo para que a mae e a familia em geral
tenham uma melhor qualidade de vida (GOLDSTONE, 2008).

A evolucdo dos dados referentes ao tipo predominante de estilos parentais de educacéo
da mde de P1 permite afirmar que houve melhora tanto nas préaticas educativas positivas
(aumentaram — quadro 6) quanto nas negativas (diminuiram — quadro 6). Estudos na literatura
brasileira tém demonstrado que préaticas educativas positivas e negativas podem estar
associadas ao menor ou maior risco de problemas de comportamento infantil (CIA;
PAMPLIN; DEL PRETTE, 2006). Bolsoni-Silva e Loureiro (2011) relatam que o0s
comportamentos clinicos e ndo clinicos de criancas estdo relacionados as praticas educativas,
principalmente as positivas. Desta forma, supde-se que a melhora das praticas educativas da

mée possam estar associados a melhora de alguns dos problemas comportamentais de P1.

Participante 2/Mée

Em relacdo a realizacdo de atividades P2 aumentou a participacdo em atividades
esportivas e brincadeiras, embora P2 preferisse atividades sedentarias. Como descrito no 1°
seguimento do quadro 11 trata-se de atividades que podem contribuir com um maior gasto
energético e, consequentemente, com uma amenizagio do ganho de peso. E importante que
criancas com SPW pratiquem atividades fisicas rotineiramente. As mesmas podem amenizar
consideravelmente os quadros de obesidade e doencas cardiovasculares. Um estudo de
Dykens (2012), com 123 pacientes com SPW identificou que assistir televisdo (TV) e praticar
jogos de computador eram as atividades mais praticadas no dia-a-dia das pessoas da amostra.
Dai a recomendacdo da autora de que pessoas com a sindrome precisam assistir menos TV e
serem mais engajadas em atividades fisicas.

Assim como P1, este participante também teve o nimero de contatos sociais, fora do
contexto escolar, reduzido devido ao fato de manipular os amigos para conseguir comida. A
frequéncia em pracas e parques também diminuiu, uma vez que P2 comia 0 que encontrava

nos lixos destes locais. Desta forma, passou a frequentar estes lugares somente quando a mae
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pudesse acompanhé-lo. Tais mudancas, tanto com relacdo a implementacédo de atividade fisica
quanto mudangas no contexto social, sdo necessarias e corroboram com achados na literatura
(MESSERSMITH et al., 2008).

Em se tratando das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais houve reducdo de problemas em todas elas. As melhoras julgadas
como mais importantes ocorreram nos indicadores comportamentais de problemas associados
a ansiedade/depressdo, queixas somaticas, problemas com o pensamento e problemas de
atencdo. Tais problemas apresentavam elevada frequéncia na fase da pré-intervencao.
Skokauskas e colaboradores (2012), descreveram que criangas com SPW apresentam maiores
problemas nas escalas de queixas somaticas, problemas sociais, problemas com o
pensamento, problemas de ansiedade e depressdo e problemas de déficit de atencdo de
hiperatividade. Os problemas relacionados a dependéncia dos adultos, preocupagdes com
relacdo ao bem-estar da mae e a ansiedade decorrente da restricdo alimentar continuaram,
mostrando caracteristicas tipicas do fenotipico comportamental de dificil manejo,
reconhecidos em estudos anteriores (BOER et al, 2002; HOLSEN et al., 2012). De outro lado
cabe destacar que no decorrer do programa de treinamento, os pais de P2 enfrentaram varios
eventos estressores (relacionados aos outros dois filhos — quadro 11) que provavelmente
interferiram negativamente no manejo de problemas de comportamento de P2. Contudo, como
descrito no quadro 9 os pais de P2 modificaram as praticas de educacdo e manejo
comportamental aumentando consideravelmente as interacGes sociais positivas entre eles e
P2.

O acompanhamento dos indicadores de medidas de peso de P2 mostra uma perda
expressiva entre a fase 1 e o seguimento 2 (figura 16). No periodo pertinente ao seguimento 3,
eventos estressores do ambiente familiar em relacdo aos irmaos de P2 parecem ter interferido
negativamente nas possibilidades de um manejo e supervisdo do comportamento alimentar
dele por parte dos pais (a mée relatou que ele passou a furtar comida com frequéncia e a
comer o lixo organico da casa — quadro 11). Tais comportamentos contribuiram para o
aumento de peso como foi observado entre os seguimentos 2 e 3 (figura 16). Este relato
permite relacionar as varidveis ambientais e o controle de peso, exemplificando assim o
porqué de estudos anteriores enfatizarem a necessidade constante de ajuste familiar,
supervisdo e acompanhamento do cotidiano de pessoas com SPW (WULFFAERT et al., 2010;
ALLEN, 2011).

Os resultados do auto relato da méae de P2 também mostraram que os indicadores de
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problemas de ansiedade, depresséo e isolamento permaneceram com pontuacoes elevadas ao
longo do estudo. E, parte-se da mesma hipétese levantada em P2 de que 0s eventos estressores
enfrentados em relacdo aos outros dois filhos tenham contribuido para esse resultado. Um
elemento descrito pela mée durante o programa diz respeito a como ela ndo conhecia a doenca
e consequentemente manejava inadequadamente os problemas de P2 (quadro 9). Conforme
foi aprendendo a manejar as demandas de problemas de comportamento, adquiriu
responsabilidade em relacdo a melhora ou piora do filho no dia-a-dia do mesmo e se
conscientizou de que P2 ndo deve ser tratado igual a outras criangas (tanto no que diz respeito
a muitos problemas comportamentais quanto ao comportamento de comer). Esse senso de
responsabilidade também pode justificar a permanéncia desses problemas de ansiedade da
mée, se comparado ao quadro 8 em que foi relatado que ela tratava P2 como se fosse uma
crianga normal.

Skokauskas e colaboradores (2012) descreve que o0s pais de criangas com SPW podem
desenvolver sintomas de ansiedade, mas que uma vez que sao instruidos sobre como manejar
esses problemas, muitos desses sintomas de fundo emocional desaparecem, pois aprendem a
identificar os problemas a serem resolvidos, diminuindo as somatizacGes. Wulffaert e
colaboradores (2010), em seu estudo sobre estresse materno em familias com criancas com
SPW, relatou que o apoio profissional aos familiares é essencial, pois existe alto nivel de
estresse em maes de pessoas com a sindrome. A leitura dos dados do Estilo Parental
conduzido pela mée de P2 permite afirmar que houve melhora tanto nas préaticas educativas
positivas quanto nas negativas, assemelhando-se ao ocorrido com a mae de P1, sobretudo os
indicadores de praticas parentais de abuso fisico que passaram para a classificagdo 6tima no
pos. As praticas negativas restantes, em relacdo a negligéncia, disciplina relaxada e monitoria

negativa, embora tenham apresentado melhora, esta ainda nao foi expressiva o suficiente.

Participante 3/Mée

Desde a fase de pré-intervencdo, de acordo com o relato da mde no CBCL/6-18, P3
pratica atividades fisicas e participa de brincadeiras e passatempos, assim como tarefas
domésticas, como ajudar na limpeza de seu quarto e banheiro. E, apesar de diminuir a
frequéncia de realizacdo dessas praticas ao longo do programa, ainda assim manteve-se na
faixa de normalidade.

Da mesma maneira que os participantes anteriores (P1 e P2), P3 também diminuiu

indicadores de socializacdo na escala de competéncias do inventério. O adolescente passou a
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frequentar menos a casa de vizinhos e a mercearia proxima a sua residéncia, pois conseguia
alimentos nestes locais. O sucesso na obtencdo destes alimentos ocorria devido a estratégias
de argumentacdo de P3. Visitar o grupo de vizinhos e a mercearia passou a acontecer somente
na presenca da mde, diminuindo assim o nimero dessas visitas. Essa orientagdo esta em
conformidade com recomendacdes de autores anteriores em relacdo a supervisao constante da
pessoa com SPW em contextos nos quais pode ocorrer o oferecimento de alimentos
(DIMITROPOULOQS; HO; FELDMAN, 2012).

Com relacdo aos problemas de comportamento avaliados pelas escalas de problemas
internalizantes, externalizantes e totais, P3 apresentou discreta reducdo de problemas entre a
fase pré e pos do programa. Na fase de seguimento ocorreu novamente o aumento do nimero
desses problemas. Quando se avaliam as mesmas escalas na mée a partir do auto relato desta
no ASR/18-59, verificou-se que a evolugcdo dos problemas seguiu 0 mesmo padrédo do filho.
Nessas escalas do CBCL/6-18 e ASR/18-59 foram identificadas semelhancas, pois as
classificagdes oscilaram entre as faixas clinica e limitrofe.

Problemas de ansiedade/depressdo e problemas com o pensamento pertinentes as
escalas das sindromes; e problemas afetivos, problemas de ansiedade e problemas de desafio e
oposicdo pertinentes as escalas orientadas pelo DSM apresentaram 0 mesmo padrdo de
oscilagdo das escalas de problemas de comportamento internalizantes, externalizantes no
CBCL/6-18 referente a P3. Torna-se importante observar que a méae de P3 também apresentou
problemas comportamentais dentro da mesma faixa clinica ou limitrofe. Na avaliacédo
comportamental realizada na fase do seguimento 2, a mae apresentou sintomas obsessivo-
compulsivos e de ansiedade. Estudos anteriores também relatam elevados niveis de estresse
em cuidadores de pessoas com a sindrome ao ponto de alguns deles apresentarem problemas
de satde mental como os verificados na mée de P3 (SKOKAUSKAS et al., 2012). Levanta-se
a hipotese de que alguns desses problemas da méde de P3 possam estar associados aos
problemas emocionais e comportamentais de P3. De outro lado, como descrito nos quadros 13
e 15, P3, além de ter deficiéncia intelectual apresentava diversos indicadores de sintomas
psiquiatricos e comportamentos bizarros que certamente comprometem a qualidade de vida
familiar.

A evolucdo das medidas de peso de P3 apresentou discreto aumento até o periodo
referente ao seguimento 1, depois houve reducdo, até estabilizar em medidas semelhantes ao
inicio do programa. Vale destacar que a mde aumentou expressivamente sua conscientizacao

sobre a necessidade constante de supervisdo de P3, como mostrado no quadro 15, durante os



194

encontros do seguimento. Foi a partir do seguimento 2 que o indicador de peso corporal
novamente voltou a diminuir. Este momento coincide com o periodo em que a mae comegou
o tratamento psiquiatrico. Foi verificado que a evolugdo das medidas de peso foi semelhante a
evolucdo do numero de alteragdes comportamentais de mae e do filho. Porém, no geral, ao
término do periodo de 24 meses de programa e seguimento, P3 permaneceu com peso
semelhante ao de inicio. Esta Gltima constatacdo é positiva quando se trata de SPW, pois
segundo Miller e colaboradores (2012) e Quaio e colaboradores (2012), a tendéncia é de que
ocorra ganho de peso continuo ao longo da vida, podendo atingir 10 kg em 2 anos.

De acordo com o monitoramento de indicadores de problemas emocionais e
comportamentais da mae de P3, verificou no proprio relato dela que a maior parte dos
indicadores de problemas internalizantes, externalizantes e totais; problemas avaliados nas
escalas das sindromes e escalas orientadas pelo DSM mantiveram-se entre a faixa clinica ou
limitrofe (tabelas 26, 27, 28 e 29). Em algumas dessas escalas, a mae chegou a apresentar, na
altima avaliagcdo, uma pontuacédo ainda mais elevada de problemas quando comparada a fase
pré. Apesar dos problemas emocionais e comportamentais da mde ao longo do programa,
ainda houve melhora em quatro das sete préaticas educativas que compdem o Inventario de
Estilos Parentais, embora ndo foi possivel julgar a melhora como totalmente desejavel de
acordo com a padronizagédo do IEP (GOMIDE, 2006).

Participante 4/Mae

De acordo com o relato da mée de P4, os indicadores de competéncias para realizacdo
de atividades foram bons desde a fase pré e, melhoraram ainda mais, ao longo do treinamento.
Com relacdo a socializacdo P4 permaneceu nas faixas clinica e limitrofe, mostrando, de um
lado, poucas interacdes sociais e dificuldades nessas interacdes, dado ja relatado em outros
estudos (PITUCH, 2010; DIMITROPOULOS; HO; FELDMAN, 2012). No inicio do
programa, P4 gquase ndo saia de sua residéncia por conta da possibilidade de obter comida fora
de casa. Somente na fase do seguimento 2, a mde conseguiu associar a vida social do filho
com o controle alimentar, ou seja, a mae entendeu que uma vez supervisionado, o filho
deveria se relacionar com amigos. Essa conscientizacdo da mae contribuiria com a
manutencdo de um ndmero adequado de interagdes sociais e, consequentemente, com a
melhora de repertorios comportamentais pré-sociais de P4. De outro, a supervisdo dele nesses
contextos mostra novas possibilidades de manejo em contextos sociais que podem aumentar
ndo s6 a qualidade de vida de P4, mas também dos familiares (VAN HOOREN et al., 2006).
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P4 foi um dos participantes do programa que mais apresentava, conforme relato da méae
dele, sinais caracteristicos do fen6tipo comportamental descrito para a SPW (ROSSEL-
RAGA, 2003). Por exemplo, comportamentos de agressao fisica e verbal, queixas somaéticas,
nervosismo, crises de birra, fuga de casa, furto e armazenamento recorrentes de comida
(quadro 17). De maneira geral, tanto nas escalas de problemas de comportamento
internalizantes, externalizantes e totais; escalas das sindromes e escalas orientadas pelo DSM
houve redugdo do numero de problemas ao longo do programa. A Unica escala que
permaneceu sem alteracdo foi a de problemas de desafio e oposicdo. Contudo, somente na
fase de seguimento, os indicadores de problemas externalizantes de comportamento
evidenciaram melhoras expressivas, como mostrado na figura 31. Houve uma reducéo de 14
escores brutos entre a pré e a fase de seguimento. Nas figuras 32 e 33 verificou-se que um dos
indicadores de maior melhora foram as queixas somaticas, extintas na sua totalidade. Desta
forma, supbe-se que o participante pdde se beneficiar do programa de intervencao
comportamental, conforme propostas de autores como Messersmith e colaboradores (2008),
Allen (2011) e Yearwood e colaboradores (2011).

As medidas de peso de P4 aumentaram ligeiramente entre o pré, o pos e 0 seguimento
namero 1. Seguidamente houve reducédo até estabilizar em medidas semelhantes ao inicio do
estudo. No geral, ao término do periodo de 24 meses de programa e seguimento, P4
permaneceu com peso semelhante ao de inicio. Mais uma vez, esta € uma constatacdo positiva
ao comparar a evolucdo do peso de P4 com outras criancas brasileiras na mesma faixa etaria
com a sindrome (QUAIO et al., 2012).

Em se tratando de funcionamento adaptativo, o auto relato da mée de P4 evidencia que
ela apresenta diversas dificuldades no numero de interacBes e qualidade do relacionamento
social, tanto conjugal como social e familiar em geral (tabela 35). Alguns exemplos de
violéncia fisica e verbal do casal foram descritos no quadro 17. Essas dificuldades
melhoraram progressivamente, contudo novos repertorios de habilidades sociais da méae
tampouco foram aceitos pelo pai de P4. Resultando, assim, em novos conflitos ao longo do
estudo, inclusive indicadores de isolamento social maiores na fase pos que na fase pré, como
mostrou a figura 36.

Em geral, a mae de P4 apresentou, ao longo do programa, um namero elevado de
problemas de comportamento nas escalas de internalizacdo, externalizacdo, escalas das
sindromes e escalas orientadas pelo DSM, classificando-a em muitas dessas escalas entre as

faixas clinica e limitrofe. Conforme mostrado nas figuras 36 e 37, as pontuagdes brutas em
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relagdo ao numero de problemas diminuiram, mas ndo o suficiente para promover mudancas
para a faixa de normalidade. Como descrito no estudo de Wulffaert e colaboradores (2010), a
mae de P4 apresentou muitos dos problemas que sdo caracteristicos de familiares/cuidadores
de pessoas com SPW. As praticas parentais que configuraram as pontuacGes do IEP
mostraram que a mde de P4 melhorou tanto as praticas educativas positivas como as
negativas. Como observado no quadro 18, a mae de P4 foi a Unica do grupo que classificou na
faixa de risco na totalidade das praticas. Houve melhora supondo que a mesma possa estar
associada com o treinamento recebido e com as melhoras de problemas de comportamento do
préprio P4. Entretanto, as praticas associadas a disciplina relaxada e abuso fisico mantiveram-
se na classificacdo de risco no pos. Isto alerta para a necessidade dessa familia continuar

tendo a intervencéo psicolégica.

Participante 5/Mée

Em relacdo a indicadores de competéncias para realizacdo de atividades, P5 foi
avaliado por sua mae na faixa de normalidade. Detalhes dessa avaliagdo adequada dizem
respeito ao cumprimento de uma rotina diaria caracterizada por atividades fisicas e de lazer
que se aperfeicoaram ao longo do estudo. Em relacdo a socializacdo, inicialmente a mée
restringia o contato social da filha por temer por sua seguranca e para evitar abusos
alimentares. Na fase pos do estudo a socializacdo passou a ndo ser tao restrita, porém novas
socializagcbes foram supervisionadas devido a necessidade de controle das ingestas
alimentares e monitoramento das possiveis dificuldades de relacionamento social que P5
apresentava. Dificuldades estas descritas em estudos anteriores sobre dificuldades de
socializacdo tipicas em adolescentes com SPW (ROSSEL-RAGA, 2003; BUTLER, 2011).

Em se tratando das escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais houve reducdo de problemas em todas elas. A melhora mais expressiva
se deu em relacdo a reducdo do numero de problemas associados a isolamento e depresséo,
gueixas somaticas, problemas com o pensamento, problemas de atencdo e comportamento
agressivo, como foi apresentado na figura 41 . Os indicadores de problemas avaliados nas
escalas de problemas afetivos e problemas de desafio e oposicdo, pertencentes as escalas
orientadas pelo DSM, foram os que mais apontaram reducao dos escores brutos (figura 42). A
escala de problemas de ansiedade foi a Unica que ndo mostrou melhora no decorrer do
programa. E importante ressaltar que a adolescente apresenta sintomas obsessivo-compulsivos

de dificil controle medicamentoso, por exemplo, rituais de limpeza e de organizacéo, ideias
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obsessivas em relacdo a ordem e perfeicdo. Na escola a mée relata que diversas folhas dos
cadernos rasgam devido ao comportamento de P5 de apagar muitas vezes 0 que escreve na
busca de uma ‘escrita perfeita’ (quadro 21).

O seguimento dos indicadores de medidas de peso de P5 foi muito satisfatério. Entre
a fase pré e pos houve reducdo de peso e, entre 0s seguimento 1 até 4 0 peso manteve-se
estavel, lembrando que esses resultados, assim como nos outros participantes, associa-se
predominantemente ao programa nutricional desenvolvido paralelamente a este estudo. Tal
apresentacdo de indicadores de peso de P5 demonstra que um programa de intervengédo
comportamental em conjunto com programas de restricdo alimentar podem trazer beneficios e
potencialmente evitar doencas cardiovasculares de criancas e adolescentes com SPW
(MESSERSMITH et al., 2008).

De maneira geral, a mée de P5 apresenta indicadores satisfatorios de funcionamento
adaptativo conforme respostas dela prépria ao ASR, ndo sofrendo mudancas ao longo do
programa, com exce¢do da competéncia amizade, na qual consegue se dedicar mais ao
relacionamento social e depois volta a condicdo inicial. Assim como houve melhora nos
comportamentos da filha nas escalas de problemas de comportamento internalizantes,
externalizantes e totais, os indicadores de dificuldades emocionais e comportamentais da mae
seguiram o mesmo curso ao longo do estudo. Apenas os indicadores de ansiedade e depresséo
se mantiveram estaveis durante todo o estudo de maneira semelhante como foram mantidos
esses indicadores pela filha participante. As praticas parentais que configuraram as
pontuacdes do IEP mostram que a méde de P5 melhorou tanto as praticas educativas positivas

CcoOmo as negativas.
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Uma anélise conjunta das tarefas solicitadas nos encontros, dos registros de eventos
comportamentais relatados pelas mées durante o treinamento, assim como das avaliagdes
comportamentais nas quatro fases do seguimento permitem formular as seguintes
considerac0es finais:

- Indicadores expressivos de reconhecimento por parte das mées de diversos fatores
que prejudicavam a saude fisica, 0 comportamento e a aprendizagem escolar dos filhos. O
guia de informagdes psicoeducativas que foi desenvolvido contribuiu expressivamente com
esse reconhecimento predominantemente em relacdo a aspectos do fenédtipo clinico,
comportamental, psiquiatrico e cognitivo descrito na sindrome.

- Melhoras nos aspectos comportamentais e indicadores de peso corporal dos filhos
quando eram adotadas corretamente as orientagdes (inclusive as orientagcdes do programa de
intervencg&o nutricional) oferecidas no treinamento parental.

- Verificacdo, a partir dos registros das maes, que as mesmas passaram a supervisionar
de maneira direta e constante pessoas do nucleo familiar priméario e outras pessoas que
conviviam com o filho que ofereciam alimentos a eles.

- Reconhecimento das mdes sobre préaticas que eram adotadas inadequadamente pelos
educadores e professores das escolas das criangas/adolescentes.

- Reconhecimento de préticas parentais negativas em relacdo ao manejo do filho e
necessidade do envolvimento de pais, avos e irmaos no cuidado e manejo comportamental
adequado do filho acometido pela sindrome.

- Necessidade de supervisdo constante dos filhos para reconhecimento de sintomas
psiquiatricos e problemas de comportamento que dificultavam o manejo e educacdo destes e
afetavam a qualidade de vida familiar em geral.

- Reconhecimento com maior clareza da influéncia negativa dos conflitos do casal nas
dificuldades comportamentais externalizantes e internalizantes dos filhos acometidos e na
propria familia.

- Reconhecimento da importancia de inserir novas dietas nos filhos para manter e/ou
diminuir o peso corporal (essa mudanca foi influenciada predominantemente pelo programa
de intervencdo nutricional que foi desenvolvido paralelamente ao programa de treino
parental). Associado a isto, um desfecho positivo do estudo foi a manutencdo de peso em
todas as criancas e adolescentes. Ao longo dos dois anos do estudo, considerando-se a

avaliacdo do peso inicial (fase pré) e peso final (seguimento 4) ndo foram verificadas médias
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de ganhos de peso superiores a 3 kg.

- Reconhecimento da necessidade de supervisdo, inclusive de supressdo de
determinadas atividades sociais que propiciavam aos filhos terem acesso a comida.

- Melhora expressiva das praticas parentais educativas. Todas as maes melhoraram as
estratégias de monitoria do comportamento dos filhos a tal ponto que, no Gltimo encontro do
treinamento, verificaram-se praticas parentais de risco somente em relagdo aos estilos

parentais da mée de P4.

Limitacgdes do estudo e recomendagdes futuras

Considera-se que essa pesquisa contribuiu consideravelmente para o aumento de
informacdes e estratégias de manejo das cinco maes em relacdo a doenca que acomete seus
filhos. Uma wvez, tendo as maes como avaliadoras do repertério de problemas
comportamentais de seus filhos, bem como de si préprias, observaram-se como pontos fortes
do programa de intervencdo os seguintes: a) a reducdo de problemas comportamentais de
crianca e adolescentes do estudo; b) a reducdo de problemas comportamentais das mées de
crianca e adolescentes; c) a reducdo e/ou manutencdo do peso corporal das criancas e
adolescentes; d) a percepcdo, por parte das maes, das interferéncias ambientais no repertorio
comportamental de seus filhos; e) a melhora da relagdo mae/filho de acordo com a
implementacdo das praticas educativas adequadas; f) a conscientizagdo dos familiares, bem
como participacdo dos mesmos no processo de melhora do membro da familia com a SPW.

Por outro lado, algumas limitacGes do estudo devem ser consideradas: a) mesmo
observando-se resultados satisfatorios, considera-se que o programa foi conduzido com um
namero reduzido de participantes; b) as avaliagdes comportamentais foram estabelecidas
somente de acordo com a percepc¢do das maes; pais e professores ndo foram incluidos; ¢) ndo
foi possivel conciliar a implementacdo do programa com acompanhamento psiquiatrico (este
ocorreu a partir do seguimento 2); d) devido ao niumero reduzido de participantes ndo houve
comparacdo entre grupos de faixas etarias diferentes, uma vez que o fenétipo comportamental
é distinto de acordo com as diferentes fases do desenvolvimento. Também ndo houve
comparacdo com o subtipo genético; e) ndo foi possivel estipular comparacGes de peso das
criancas/adolescentes entre o periodo de intervencdo e o periodo anterior a ela, pois ndo havia
registros com padronizacdo do intervalo de tempo nos prontuarios de todos participantes; f)
realizar avaliacdo comportamental com diferentes instrumentos de avaliagdo, inclusive

instrumentos que avaliem o comportamento da crianga/adolescente de forma direta; g) ndo
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foram analisadas as mudancas ocorridas nas criangas/adolescentes ap6s a implementagdo de
medicamentos psiquiatricos a partir do seguimento 2; h) ndo foram analisadas a administracdo
do GH nas criancas/adolescentes para verificar se as que faziam uso deste medicamento
perderiam mais peso.

Constatou-se a importéancia de intervencdo multidisciplinar constante em pessoas com
a SPW e seus familiares. Ainda com relacéo a intervencdo, é importante ressaltar que quanto
mais precoce esta for, maiores serdo os beneficios alcancados tanto pelo individuo com a
sindrome quanto pela familia.

Em se tratando de sugestdo para futuras pesquisas sugere-se a realizacdo de estudo
comparando o impacto de um programa de intervencdo comportamental e alimentar entre
grupos de diferentes faixas etarias e também entre grupos de diferentes subtipos genéticos.
Sugerem-se também estudos com a participacdo de multiplos informantes, que ndo somente a
mée. IntervencOes realizadas, diretamente pelo pesquisador, em contextos escolares também
podem ser conduzidas. Interven¢des com um educadores fisicos poderiam ser implementadas

juntamente com a comportamental e a nutricional, visando uma perda de peso mais acentuada.
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ANEXOS



ANEXO A — Carta do Comité de Etica



ANEXO B — Modelo do questionario sobre a Sindrome de Prader-Willi.
Questionario sobre a Sindrome de Prader-Willi.
Nome da mée:
Profissao:
Data de nascimento:
Idade:
Renda Bruta:
Escolaridade:
Por favor, responda as questdes abaixo da maneira mais completa possivel.

1) O que vocé sabe sobre a Sindrome de Prader-Willi?

2) Como surge a Sindrome?

3) Quais sdo as caracteristicas da Sindrome?

4) Como obteve estas informagoes?

5) Onde busca orientacao?

6) Como seus familiares lidam com a Sindrome?



ANEXO C — Modelo do Guia psicoeducativo para pais e professores.

Sindrome de Prader-Willi: um guia
psicoeducativo para pais e professores

Conceito da Sindrome

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma doenca genética de origem paterna causada
pela perda de expressdo de genes no cromossomo 15. Foi descrita pela primeira vez em 1956
e deve seu nome aos médicos Prader, Labhart e Willi (1956) que apontaram suas
caracteristicas.

Uma crianca a cada 10.000 a 30.000 nascimentos é afetada pela doenca.

Caracteristicas da Sindrome

A SPW é caracterizada por duas fases clinicamente diferentes. Na primeira, o individuo
apresenta hipotonia neonatal, dificuldade de alimentacdo e de ganho de peso durante o
primeiro ano de vida. A segunda fase € caracterizada pela melhora da hipotonia e
desenvolvimento de hiperfagia (vontade de comer o tempo todo) e obesidade.

No periodo pré-natal, as mées de pacientes com SPW relatam atraso e/ou diminuicao
no inicio da atividade fetal. No periodo neonatal, a hipotonia é a caracteristica clinica mais
importante. Quando grave, pode causar asfixia, letargia, choro fraco e diminuigéo de reflexos.
Ainda neste periodo, a crianca apresenta sucgdo fraca, necessitando de procedimentos
especiais para se alimentar. Uma caracteristica presente na SPW, que ndo se revela no
primeiro ano de vida, € o tamanho das méos e pés, geralmente pequenos.

Por volta dos seis meses, a crianca deixa de apresentar dificuldade de alimentagéo e
ainda durante este primeiro ano de vida vai atingindo uma melhora gradual da hipotonia.

O desenvolvimento de hiperfagia associado ao baixo consumo energético relacionado a
uma composicdo corpOrea com pequena massa gorda livre, leva a obesidade antes dos seis
anos. Este quadro pode chegar a uma obesidade mdrbida associada a dificuldades para
respirar e insuficiéncia cardiaca. A diminuicdo de neurbnios de oxitocina no nucleo
hipotalamico paraventricular (um centro presumivel de controle da saciedade) pode estar
associada a hiperfagia.

Quando, na adolescéncia e vida adulta, os sinais mais dramaticos na SPW sdo as
alteracbes de comportamento. E comum relatar nessas pessoas comportamentos obsessivo-
compulsivos, crises de raiva e violéncia, tendéncia a rigidez, manipulacdo e possessao,
extrema argumentacdo, oposicionismo, podendo, inclusive emitir frequentemente
comportamentos de mentir e furtar. Entretanto, sdo criancas que mantém boas relacdes
sociais, sdo amigaveis, gostam de manter amizades e quando estimuladas adequadamente se
engajam em diversas atividades. Essas criancas apresentam deficiéncia intelectual em niveis
variados.

Existem quatro etapas significativas no ambito psicolégico na SPW. A primeira
abrange de 0 a 3 anos, na qual predominam comportamentos de cordialidade e relativa
passividade. A segunda, dos 3 aos 5 se caracteriza pelo inicio de comportamentos, ainda



semelhantes com os da primeira fase, porém, iniciam-se crises de raiva que podem ser de
curta duracdo, entretanto, violentas e associadas geralmente ao controle alimentar imposto
pela familia. Dos 6 aos 9 anos, na terceira etapa hd um aumento na frequéncia de
comportamentos de raiva o que provoca dificuldades de relacionamento social. A quarta etapa
engloba a adolescéncia e vida adulta, na qual s&o marcantes os problemas emocionais e de
personalidade, alteracdes rapidas de humor e disturbios de comportamentos relacionados ao
controle alimentar. Embora exista essa descricdo de problemas de comportamento associados
a sindrome, artigos cientificos sobre a doenga mostram também perfis comportamentais de
colaboracéo, sequir regras, demonstracao de afetos, entre outros.

Devido a obesidade precoce, uma das preocupacdes dos pesquisadores esta voltada para
tratamentos que focam as areas comportamental e familiar de pessoas com SPW, assim como
os aspectos farmacoldgicos do controle da hiperfagia.

A importancia da familia e do contexto escolar no tratamento

O comportamento de familiares, educadores e pessoas que convivem com a pessoa
com a SPW é essencial para a manutencdo de uma criancga tranquila, estavel e com o minimo
de problemas de comportamento. Todas as pessoas devem avaliar as consequéncias de
comportamentos alimentares da pessoa que apresenta o distarbio. Evitar que coma em excesso
ou peca comida a outras pessoas. Algumas estratégias de estimulacdo de comportamento sao
necessarias e funcionam muito bem para manter a crianca saudavel e com poucas alteracdes
comportamentais.

Deve ser lembrado que uma crianga pouco problematica contribui positivamente para
0 aumento da qualidade de relacionamento social, escolar e familiar onde ela vive. Algumas
dicas podem ser adequadas para familiares e professores:

- Esteja disponivel para ajudar a crianga

- Conheca a doenca e entenda por que a crianga sempre diz ter fome. A vontade comer
o tempo todo (hiperfagia) € o sintoma cardinal da sindrome.

- Muitas das alteracdes de comportamento dessas criancas devem-se ao fato dos
adultos querer controlar de maneira inadequada a hiperfagia ou vontade excessiva de comer.

- H& um detalhe dessa relacdo, quando a crianca estad ocupada em tarefas e atividades
interessantes e prazerosas, ela ndo pede para comer, ela se envolve. Aproveite essas tarefas,
sdo elas as que competem com a vontade de comer.

- Se a crianca se envolve nessas tarefas e atividades ndo deixe de estimula-la, beije-a,
abrace-a, dé pequenos estimulos (cole na testa estrelinhas, desenhe algo na mao dela, bata
palmas). Nunca dé comida como recompesa-

- Cuide que a crianca coma de 3 em 3 horas, sempre alimentos saudaveis com
supervisdo de nutricionista quanto ao tipo e quantidade.

- Evite relacionamentos aversivos com a crianga: brigas, gritos, forca fisica, castigo
podem fazer com que a crianca se torne agressiva.

- Nao se deixe vencer pelos pedidos de alimentos da crianca. Lembre, se ela comer
com intervalos aproximados de até 3 horas, fique tranquilo, tente sempre deixa-la ocupada.

- Sempre pratique as mesmas regras. N&o abra mao de suas regras, sempre que forem
adequadas. Dé ordens efetivas, preste atencdo a crianga quando ela se comporta bem e
estimule isto. Cumpra o que promete, aproveite: prometa passeios a parques, caminhadas,
andar de bicicleta, visitar amigos e familiares, brincar com ela, montar quebra-cabecas, etc.

- Sempre que for dar uma ordem ou orientacdo: aproxime-se dela e mantenha contato
ocular, peca que ela repita a ordem, pergunte se a compreendeu, simplifique tarefas
complexas (lembre que essas criancas apresentam deficiéncia intelectual, problemas de
memoéria e dificuldades para o planejamento de agdes), faca cartdes com as tarefas por etapa,



elogie sempre durante a realizacdo da tarefa e no final desta.

- Construa junto da crianca uma lista de privilégios que ela pode desfrutar na escola
(professor pode ajudar nesta lista) e na casa (0s pais ajudardo na criacdo da lista). Use essa
lista como recompensas que ela podera obter a cada grupo de comportamentos adequados da
crianga.

- Caso seja impossivel controlar o comportamento da crianga, pode optar por retirar da
vida dela alguns dos privilégios da lista acima ou deixar a crianga sentada em siléncio por
alguns minutos (aplica-se 1 minuto por cada ano de vida da crianga). Ao sair da medida
disciplinar devera ser explicado a crianca 0 motivo da implementacdo desta. Nunca use 0
castigo fisico ou verbal.

- Especial para os pais: em situagcdes publicas continue usando as mesmas regras que
aplicam em casa, nunca abram excecdes. Elas estimulam comportamentos ndo adequados.

- Né&o deixe nunca comida ao alcance de criancas e adolescentes, eles ndo resistem e
costumam roubar e mentir.

- Em eventos sociais eles costumam exigir alimentos frequentemente. N&o abra
excecOes, deixe claras as regras antes de sair de casa e controle a crian¢a no evento. Nao a
deixe celebrar o evento “em torno da mesa”.

Agora, uma breve descricdo de alguns dos problemas de comportamento que a
literatura aponta conforme fases do desenvolvimento. No entanto, quando 0s mesmos s&o
manejados a partir de varias das recomendacgdes anteriores, esses problemas se amenizam
consideravelmente.

Caracteristicas comportamentais em cada fase do desenvolvimento

Os fendtipos comportamentais mais conflitivos que foram encontrados nos diferentes
periodos de vida das pessoas com SPW foram:
Infancia:
a) Chiliques
b) Aborrecimentos com facilidade
c) Extroversao
d) Teimosia
Adolescéncia:
a) Interacdo social pobre
b) Obsessdes / perseveranca
c) Furtos (comida)
d) Agressividade
e) Comer exageradamente
Idade Adulta:
a) Interacdo social pobre
b) Transtornos obsessivos
c) Explosbes de humor
d) Furtos (comida)
e) Mentiras
f) Agressividade
g) Sintomas psicoticos
h) Sentimento de tristeza
i) Ansiedade
J) Comer exageradamente

No ultimo congresso mundial sobre a sindrome, realizado em Minnesota, EUA,



concluiu-se que as investigacbes deveriam centrar-se mais nas perturbagdes associadas a
sindrome, dando atencdo a diferentes tipos de programas de intervencdo comportamental. De
um lado, isto pode ser de grande ajuda para compreender condutas que podem parecer
desprovidas de sentido e diante das quais buscamos explica¢cdes que provenham de seu meio
ambiente. De outro lado, a contribuicdo para a educacgao aos pais.

Embora diante desses problemas comportamentais seja dificil controlar eficazmente
0 comportamento hiperfagico, os pesquisadores tentam desenvolver estratégias para mostrar a
importancia que ambientes familiares, escolares e sociais podem ter na manutengéo de
comportamentos hiperfagicos que induzem o paciente a uma obesidade moérbida de
progndstico desfavoravel.
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