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O que 11 familias compartilharam sobre falag, terapia e comunicagéo

v Pontos principais

Os desafios de fala geralmente estao ligados a

motricidade
» 57% relatam Apraxia de Fala na Infancia (AFI)

e Muitas familias dizem que € dificil planejar os
movimentos para falar

A compreensao costuma ser mais forte do que a

fala
e 94% entendem bem rotinas familiares

e Muitas pessoas entendem mais do que conseguem
expressar em palavras




Quem participou SE

111 respostas ao todo

Distribui¢do geogrdfica

e Estados Unidos: 49%
e Reino Unido: 12%
e Paises Baixos: 7%

e Participagéo global de mais de 20 paises

Cuidadores

Mdes: 89%

Pais: 7%

Avo: 2%

Responsavel legal: 1%

Area onde vivem
e Area suburbana: 44%
e Urbano: 31%
* Rural:23%
Outra: 2%



QO

a7/

Sobre as criancas SETBP1 SET
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Idades
e Faixa etdria: 1-41 anos
e |dades mais comuns: 6—12 anos
e |[dade mediana: inféncia até o inicio da adolescéncia

Distribui¢cdo das idades

e Menores de 5 anos: 14%
o Adultos (18+): 14%

Sexo
e 58% Masculino
e 42% Feminino

Classificagdo do transtorno
e Transtorno por haploinsuficiéncia de SETBPI: 81%
e Transtornos relacionados ao SETBP114%
 Deleg@o proximal 18g- (inclui SETBP1): 5%

Residéncia principal
e Mora com um dos pais: 97%
e Moradia assistida: 3%
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Desenvolvimento precoce SETDP1
da comunicacao

I

Balbucio antes de 1 ano:

Tipico

Limitado

Maiormente ausente

Completamente ausente

O QUE ISSO SIGNIFICA:
e Mais de 80% das criangas apresentou diferengas
precoces no balbucio, muitas vezes relacionadas d
motricidade.

PARA AS FAMILIAS:

As diferencgas precoces no balbucio séo comuns em SETBP1-HD/RD
e podem ser o primeiro sinal de que o desenvolvimento da fala
seguird um caminho diferente — o apoio precoce e direcionado
pode ajudar a construir uma base sélida.



Como se comunicam Ssg P1

Fala e comunicacao alternativa

Fala e comunicagdo alternativa psyA
Frases simples [elib2

Frases de 2—-3 palavras
Palavras isoladas

Vocalizacdes |&fib/

o

o
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Q Comunicacio nio verbal

¢ Linguagem Dispositivos
SEsieE N\ S B e | AAC I de CAA
47% 27% 21%




Caracteristicas da fala

Como as diferengas de fala aparecem em
SETBP1-HD/RD

O que as familias relatam

Dificuldade parm imitar sons ou palavras
A clareza da fala varia de dia para o outro
Erros de fala inconsistentes

Melhor fala automatica do que intencional

Movimentos de busca com a boca

69%
38%
37%
36%
34%

e Essas sdo caracteristicas comuns de distarbios motores

da fala
* Afala ndo estd apenas atrasada

e O cérebro pode ter dificuldade para planear e coordenar

movimentos

Percepcoes das familias

e Muitos pais relatam que a criangca sabe o que quer dizer,
mas héo consegue expressar as palavras com clareza

PARA AS FAMILIAS:

Em SETBP], as diferengas de fala geralmente vém de como o
cérebro planeja, executa ou coordena os movimentos — por isso

o tipo de terapia faz tanta diferenca.



Compreensao da SET
linguagem

Fortes
e Compreende rotinas familiares
e Reconhece nomes de pessoas conhecidas
e Boa compreensao da linguagem falada em casa

Mais desafiador
e INnstrucdes em varias etapas
e Precisa de pistas ou gestos

Percepc¢odes das familias
e As criancas muitas vezes entendem muito mais do que
conseguem dizer ou mostrar.

O que parece ajudar::
e Dividir instrucdes em etapas menores
e Usar recursos visuais ou gestos
e Permitir mais tempo de processamento
e Verificar a compreensao de diferentes formas

Muitas pessoas com SETBP1 entendem muito mais do que
conseguem expressar verbalmente.

As criancas podem parecer compreender menos do que
realmente compreendem devido a dificuldades para
responder ou se expressar.



Comunicacao SET

Forma mais forte de se comunicar
e Fala/verbal

Uso de gestos/sinais

Comportamentos/acdes

Expressdes faciais

Dispositivos de CAA

Fortes na comunicagao/interagcao
e Comportamentos sociais
Comunicagao expressiva
Reformular para esclarecer
Sinais sociais nao verbais
Uso de gestos para apoiar a compreensao

Formas mais uteis de apoiar a comunicacao
e Apoio com lingua de sinais/gestos

Abordagens de fala motora

CAA/apoios visuais

Abordagens baseadas no jogo

Repeticado/pratica

A fala é primaria, mas muitas pessoas dependem de multiplos
sistemas de comunicacao.

Muitas criancas sao socialmente motivadas e engajadas, mesmo
guando a fala é limitada.



Diagndsticos SET

Diagndstico de comunicacao
Apraxia de fala na infancia (AFI)

Atraso de linguagem expressiva &S
Atraso de linguagem receptiva
Transtorno de articulacdo
Transtorno fonolégico 14%

Disartria

Outro

Diagnodstico adicional

Atraso no desenvolvimento (DD)
Deficiéncia intelectual (ID)

Transtorno de déficit de atengéo e hiperatividade (TDAH) [B6%
Transtorno do espectro autista (TEA) -
Das respostas ‘'Outro’ (listadas abaixo):

Convulsées/epilepsia

Ansiedade

Transtorno obsessivo-compulsivo (TOC)
Transtorno bipolar (apenas SETBPI-RD) |

A AFI (CAS) e outros desafios de fala sao centrais no SETBP1-HD/RD,
mas ocorrem junto com outras necessidades de desenvolvimento.



Terapia da fala SET

Acesso a terapia da fala

Acesso, abordagens e o que funciona

ptuciments recebe trapia
Recebeu terapia no passado [27% 8

Nunca recebeu terapia I

Quando a terapia costuma comecar?

e A maioria das criangas comeca entre 1 e 3 anos
e Alguns comecaram apenas aos 10 anos e ainda assim
progrediram

A terapia da fala ajuda?

Sim, muito

Sim, um pouco [eEPA

Pouca ou nenhuma mudanca gk§A
N&o tem certeza EeFA

Frequéncia da terapia

e A maioria das criancgas recebe 1-2 sessées por semana
e Menos recebem 3 ou mais sessdes por semana

O que parece ajudar:
% » Repeticdo e pratica consistente
« Uso de pistas (visuais, tateis)
e Praticar palavras e sons reais
e Ajustar a dificuldade ao longo do tempo



S

QxXY//1

Terapia da fala— SETDGP1
Acesso a terapia da fala
Tipos de terapia da fala/eficacia

Pistas multissensoriais “‘

PROMPT OO

Baseado em musica o0

Kaufman (K-SLP) ‘

DTTC O

Consciéncia fonoldgica integrada (IPA) O

. Util Misto/pouco claro N&o acessado

Desafios comuns
* Falta de progresso
» Aterapiando atendeu as necessidades da crianga
e Acesso limitado a especialistas ou terapias especializadas
e Barreiras de custo ou de agenda
e Terapia inconsistente ou pouco frequente

MENSAGEM PRINCIPAL PARA AS FAMILIAS:

3) O tipo de terapia é tdo importante quanto o acesso

Algumas familias relataram mais progresso apés mudar a
abordagem terapéutica — néo apenas aumentar a frequéncia.

Se o progresso estiver lento, considere
 Aterapia é focada nos movimentos da fala (motora)?
e Hd pratica e repetigdo suficientes?
e A abordagem estd sendo ajustada ao longo do tempo?



Habilidades oromotoras &T
experiéncia sensorial

Coordenacao oromotora
e Dificuldade em mover a lingua de um lado para o outro
e Dificuldade em colocar a lingua para fora sob comando
e Dificuldade em lamber os labios

Desafios para se alimentar e mastigar
e Dificuldade em mastigar pedacos maiores de comida
e Dificuldade em controlar a saliva (baba)
e A comida fica presa (precisa usar os dedos para remover)
e Dificuldade em coordenar mastigacao e degluticao
e Dificuldade em manter a comida na boca

Desafios sensoriais e de tolerancia
e Dificuldade em tolerar ferramentas de escovacao
e Dificuldade com o togue dentro da boca
e Dificuldade em limpar ao redor da boca
e Dificuldade em aceitar novas texturas/temperaturas
e Dificuldade com o togque no rosto
e Dificuldade com o toque nos ldbios/bochechas

Nenhum dos desafios oromotores listados

MENSAGEM PRINCIPAL PARA AS FAMILIAS

As diferengas oromotoras e sensoriais s6o comuns no SETBP],
especialmente as relacionadas ao movimento da lingua,
mastigacdo e toler@ncia ao estimulo oral.



Idade tipica em que a terapia comeca

1% -2 anos
Estados Unidos
/ Canada:

Europa

2% -3 % anos

Comunidades diferentes, experiéncias diferentes

Areas suburbanas
i N

117//

I:\reas urbanas @Q I:\reas rurais
7

20l

e Acesso mais e Maior acesso d ¢ Inicio mais tardio da
consistente especialistas terapia

e Inicio mais cedo da e Encaminhamentos | ¢ Menos especialistas
terapia mais cedo, e Maior dependéncia

e Acesso a escolq, especialmente na apenas da terapia
intervencdo precoce e América do Norte escolar

terapia particular

Esses padrées foram especialmente fortes na Europa, onde
familias de areas rurais relataram os inicios mais tardios e menos
opcodes de terapia.

Como as familias se sentem sobre a terapia

/s/ As familias relatam maior satisfacao quando tém:

* Terapia de fala baseada em abordagem motora

* Sessbes semanais consistentes

* Uma combinacgdo de servigos escolares, particulares e
de intervencdo precoce
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Experiéncias terapéuticas positivas
“Mudamos para uma clinica
“A fonoaudiologia pelo NHS especializada em Apraxia de Fala

foi muito limitada... Aos 10 na Inféncia (AFI). Ld fazemos
anos, finalmente podemos sessdes de 30 minutos, duas vezes

pagar terapia particular... Ele por semana — € comegamos a
estd respondendo muito ver grandes progressos.

el habla adecuada
nfoque motor ha sido
Srramientas mas
importantes para ayudar a mi hijo a

Prog resso e convertirse en un comunicador verbal.”
melhorias

A fonoaudioiogia
pelo NHS foi

“Aos 4 anos ela mal
conseguia falar, entdo
a melhoria foi
enorme.”

“Recebi tantos elogios... Ela
progrediu muito na fala!”

“As primeiras palavras
vieram pouco antes dos 3
anos... Aos 38, ele ainda nos
surpreende com novas

“Meu filho néo falou até os
seis anos. Desde entéo,
houve grande progresso.”

palavras ou frases.”

=SS
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