Fala e linguagem na
Sindrome de Prader-Willi (SPW)

18-25 anos

INTRODUCAO

Adultos com SPW podem apresentar a mesma variedade de disturbios
da fala e do desenvolvimento da linguagem que qualquer outra pessoa.

Ha, também, a possibilidade de ocorrer problemas adicionais
associados a sindrome, que podem ser causados por:

¢ Dificuldade de aprendizagem, por exemplo, dificuldade na
recuperacao da informacéo e problemas de memodria.

e Caracteristicas fisiologicas, por exemplo, alta curvatura do palato
(palato ogival), causando articulagéo imprecisa.

¢ Baixo tdnus muscular (hipotonia dos érgaos fonoarticulatérios),
tornando dificil a execugao dos movimentos rapidos e precisos,
necessarios para uma dicgéo clara.

DIFICULDADES DE FALA E LINGUAGEM
ASSOCIADAS A SPW

A maioria das pessoas com Sindrome de Prader-Willi apresenta alguma
dificuldade na fala e/ou na linguagem em algum momento da vida.

Imprecisdo dos movimentos articuladores da fala e incapacidade de
mudar rapidamente de uma posi¢éo da lingua ou dos labios para outra
(as vezes chamada de disartria) séo caracteristicas frequentes da
sindrome. Isso se da por uma combinacéo de fatores: presenca de um
palato arqueado e mandibula pequena. A hipotonia da musculatura
orofacial também pode contribuir.




PUBERFONIA

Puberfoniaé 'wp
a auséncia da
mudancga do tom
da voz em jovens
do sexo masculino,
e que pode ocorrer
nos individuos com
SPW.

A voz continua agu-
da e infantil, poden-
do representar um
fator de constran-
gimento social para
o individuo com
SPW. E recomendado
buscar informacades
sobre esse problema
com o endocrinolo-

gista que o atende.

Mais raramente ocorre apraxia de fala, embora hoje se saiba que a
apraxia de fala seja mais comum em pessoas com SPW do que na
populagdo em geral. Esta condi¢ado pode levar a fala ininteligivel,
podendo haver a necessidade do uso de métodos de comunicagao
alternativa e aumentativa, como PECs (sistema de comunicagéo por
troca de figuras).

Disturbios da linguagem

Muitos individuos com SPW sofreram atrasos na linguagem durante
0s primeiros anos da infancia. Mais raramente, pode haver uma
dificuldade especifica de aprendizado da linguagem. A pessoa pode
nao ser capaz de compreender o que € dito de maneira adequada,
levando a confusé&o e a frustragao.

Algumas pessoas com SPW podem ter dificuldade na linguagem
expressiva, apesar de a compreensao verbal estar preservada. Isto
pode ser semelhante a um atraso de linguagem, porém de natureza
mais profunda e persistente, de modo que a capacidade de expressar
ideias e comentar sobre acontecimentos néo se desenvolve de acordo
com o esperado.

Fluéncia verbal

A maioria das criangas tipicas passa pela fase da nao fluéncia verbal
geralmente entre 2 e 5 anos de idade, contudo no individuo com SPW
pode ocorrer mais tardiamente e durar mais tempo. Pode também se
transformar em gagueira, porém esta pode ocorrer mesmo se a pessoa
nao tiver SPW, pois ha um forte componente genético na incidéncia

de gagueira nas familias. No entanto, alguns individuos com SPW sao
fluentes.

Transtorno Semantico Pragmatico

Habilidades pragmaticas dizem respeito a capacidade de o

individuo usar a linguagem de maneira semanticamente apropriada
nas situagdes sociais. Problemas no desenvolvimento dessas
habilidades séo mais dificeis de identificar e diagnosticar, podendo ser
interpretados como comportamentais.

Os individuos falarao muito, mas a linguagem € inapropriada quanto
ao significado, e a capacidade de interagdo social, de conversagéo e
de alternancia da vez de estar com a palavra séo afetadas, tornando-
se dificeis os atos de fazer amizades e se relacionar. Esses individuos
geralmente ndo sdo encaminhados a fonoterapia porque conseguem
falar, apesar de os fonoaudiélogos serem profissionais adequados
para dar apoio e aconselhamento nessas situagdes.




TIPOS DE
TRATAMENTO

O apoio e o aconse-
lhamento necessd-
rios serdo definidos
de acordo com cada
caso, podendo in-
cluir:

B Avaliagcdo com
orientacdes de espe-
cialistas

B Avaliagcdo de um
fonoaudidlogo espe-
cialista em voz

B Atendimento am-
bulatorial e prdtica
domiciliar

B Terapia em grupo
com outras pessoas
com casos seme-
lhantes

B Treinamento para
possibilitar que a
pessoa com SPW e
os cuidadores con-
sigam lidar com o
problema sozinhos

B Apoio nos ambien-
tes de rotina didria,
por exemplo, facul-
dade, cursos etc.

Transtorno do Espectro Autista

Alguns adultos com SPW podem apresentar Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Também ha casos de individuos com diagnostico

de TEA, nos quais as dificuldades de interagéo social ndo foram
entendidas como um atraso no desenvolvimento desta habilidade de
comunicagao por causa da SPW, mas sim por causa do TEA.

Uso de linguagem repetitiva (Perseveragao)

Este é o termo utilizado para designar a discussdo de um unico tépico,
frequentemente associado a uma obsessao por comida. Pode ocorrer
como a repetigdo constante de uma pergunta, mesmo depois de a
resposta ter sido dada varias vezes.

Isso é extremamente dificil de entender para as pessoas que ndo estdo
familiarizadas com o individuo com SPW, levando a situagdes em que
ele é punido ou ignorado por causa disso.

Terapia para adultos

Alguns dos disturbios mencionados anteriormente, ou todos eles,
podem persistir na vida adulta. Isso pode ocorrer se ndo houve

a presenga de um fonoaudiélogo no momento apropriado do
desenvolvimento da crianga, ou pode ser que algum déficit de
aprendizagem nao tenha possibilitado o desenvolvimento das
habilidades necessarias.

A fala do individuo com SPW ainda pode ser ininteligivel, seja por
falta da terapia apropriada, seja porque existem problemas fisiolégicos
insuperaveis. A falta de compreenséo de sua fala ao conversar com
alguém que nao esta familiarizado com esses padrdes de comunicagao
pode levar a frustragéo e a inseguranga da pessoa com SPW.

Alguns jovens adultos parecem ser bem compreendidos enquanto se
comunicam com a familia e na escola, até sairem desses ambientes

e do apoio daqueles que estdo acostumados com sua fala. Se houver
um impacto na vida da pessoa com SPW, um fonoaudidlogo pode
fornecer aconselhamento e apoio, que podem incluir ou ndo métodos
de comunicacgéo alternativa e aumentativa.
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e Ainibicdo do desejo de se comunicar e/ou 0 uso inadequado
da linguagem podem causar constrangimento consideravel ao
individuo com SPW. As seguintes dicas podem ser Uteis:

e Participar de um grupo no qual falar seja parte natural da atividade.
Por exemplo, grupo de teatro, grupo de leitura de livros, esporte
coletivo.

e Participar de cursos de assertividade e aumento da autoconfianca.

* Ensaiar. Isso envolve praticar em voz alta situagdes que exijam
que o individuo com SPW fale: por exemplo, uma consulta com o
médico. A pessoa com SPW deve praticar o que deseja perguntar
e as respostas para as perguntas que o medico podera fazer. Deve
praticar também frases do dia a dia para que saiba o que dizer
nessas situacdes de conversacéo. A pessoa com SPW deve ensaiar
esse “jogo” de comunicagao primeiro com alguém em quem confie.
Deve comecar treinando com a familia e com os amigos e progredir
até chegar a pedir algo em uma loja, fazer uma ligagao telefénica etc.

GLOSSARIO

Apraxia de fala Disturbio de processamento motor dos movimentos
articulatérios ou auséncia de controle voluntario dos musculos
necessarios a fala, de origem neuroldgica. Caracterizado pela
dificuldade em imitar palavras ou repeti-las com preciséo e/ou
sequenciamento ruim dos sons em palavras e/ou frases.

Articulagao dos sons da fala Produgao dos sons significativos por
meio de movimentos coordenados de lingua, labios, dentes, palato e
mandibula.

Compreensao verbal A capacidade de o ouvinte entender o que foi
dito pelo emissor.

Disartria Incapacidade de realizar movimentos rapidos e precisos da
fala. Geralmente, a fala € lenta, com consoantes indistintas e longos
intervalos entre as palavras. O efeito geral é de fala arrastada ou
indistinta.

Fisiolégico Relativo as fungdes organicas, fisicas, mecanicas e
bioquimicas dos seres vivos. A fisiologia estuda o funcionamento do
organismo.

Fluéncia verbal A velocidade dos sons da fala.

Hipotonia Fraqueza na tensé&o e na forga dos musculos do corpo.



