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RESUMO

Linguagem e alimentacéo em casos de Prader-Willi e Kabuki: trabalho
fonoaudioldgico em Oficina de Cozinha

Estudos recentes da clinica fonoaudiolégica infantil tém apontado co-
ocorréncia sistematica de problemas de linguagem e de alimentacao, tratando as
questdes fonoaudioldgicas ligadas a zona oral sob o conceito de “oralidade” (GOLSE;
GUINQOT, 2004). Supde-se que a boca é territério de alimentagao, linguagem e afetos
(PALLADINO; CUNHA; SOUZA, 2007). O dispositivo terapéutico proposto, a Oficina
de Cozinha, tem se mostrado pertinente para criangas com problemas de linguagem,
pois remonta cenas simbdlicas e inaugurais importantes (BOM et al, 2009). O mesmo
dispositivo terapéutico parece ser adequado também ao tratamento fonoaudioldgico
de criangas portadoras das sindromes de Prader-Willi e Kabuki, por varias razoes,
entre as quais se destaca a valorizagdo da singularidade biopsiquica dos casos, por
meio da implicagéo entre o falar e o comer, como vigas constitutivas do psiquismo.

Objetivo: Descrever e analisar os efeitos do trabalho fonoaudiolégico em
Oficina de Cozinha nos processos terapéuticos de dois pacientes portadores,
respectivamente, das sindromes de Prader-Willi e Kabuki.

Método: A pesquisa € um estudo de caso clinico de duas criangas (de 5 anos
e de 4 anos) portadoras, respectivamente, da Sindrome de Prader-Willi e de Kabuki,
ambas com atraso de linguagem e transtornos alimentares. As criangas participaram
durante sete meses de processo terapéutico em Oficina de Cozinha, além de
receberem atendimento fonoaudioldgico individual. O registro do material clinico foi
realizado sistematicamente por escrito, ao longo de cada uma das sessbdes. Foi
realizada a aplicagdo do PROC — Protocolo de Observagao Comportamental (ZORZI;
HAGE, 2004) — para definicao do perfil comunicativo-linglistico de cada crianga, antes
do inicio da pesquisa e apds sete meses, quando o protocolo foi reaplicado com a
finalidade de identificar e elencar possiveis diferengas entre um momento e outro.

Resultados: Durante o processo terapéutico foi possivel observar que os dois
casos modificaram seu funcionamento miofuncional oral e de linguagem. Assumindo a
indissociabilidade entre o organico e o psiquico, as duas criangas, que apresentam
marcas organicas irrecusaveis, puderam usufruir de potencialidades da Oficina de
Cozinha, por meio das quais a dimensao simbdlica atuou na estrutura subjetiva e, por
meio dela, também na sobredeterminacdo das condi¢cdes organicas dos sujeitos
estudados. Houve o derrame simbdlico que se espera para que as criangcas entrem
mais efetivamente no funcionamento da linguagem.

Conclusao: As Oficinas de Cozinha, na condicdo de dispositivo terapéutico
fonoaudioldgico, mostrou-se pertinente a articulagdo biopsiquica no tratamento de
pacientes cujas marcas organicas determinam limites e especificidades a aquisi¢ao e
a circulagdo na linguagem, como sdo os casos das sindromes de Prader-Willi e
Kabuki.

Palavras-chaves: linguagem, alimentacao, crianca



ABSTRACT

Language and food in cases of Prader-Willi and Kabuki syndromes: hearing
works in Kitchen workshops

Recent studies in children’s hearing clinics have shown the systematic co-
occurrence of language and feeding problems, dealing with speech-language
questions related to the oral zone under the concept of “orality (GOLSE; GUINOT,
2004). It is assumed that the mouth is the territory of feeding, language and emotions
(PALLADINO; CUNHA; SOUZA, 2007). The therapeutic method proposed, the Kitchen
Workshop, has been shown to be relevant for children with language problems,
because it resembles important symbolic and inaugural scenes (ZAMBOTTI, 2008).
The same therapeutic method also appears to be suitable for the speech-language
treatment of children with Prader-Willi and Kabuki syndromes, for several reasons,
amongst which stand out the appreciation of the biopsychic uniqueness of the cases,
by means of the relationship between speaking and eating, as constitutive beams of
the psyche.

Objective: Describe and analyze the effects of the speech-language work in
the Kitchen Workshop on the therapeutic processes of two patients with, respectively,
Prader-Willi and Kabuki syndromes.

Method: The research is a clinical case study of two children (5years old and 4
years old) with, respectively, Prader-Willi and Kabuki Syndrome, both with a delay in
speech and eating problems. The children participated in the therapeutic process for
seven months in a Kitchen Workshop, as well as receiving individual speech-language
treatment. The clinical material was recorded systematically in writing throughout each
one of the sessions. The application of the PROC — Behavioral Observation Protocol
(ZORZI; HAGE, 2004) was done — for the definition of the communicative linguistic
profile of each child, before the start of the research and after seven months, when the
protocol was reapplied with the purpose of identifying and choosing listing possible
differences between the one time and the other.

Results: During the therapeutic process it was possible to observe that the two
cases modified their myo-functional oral functioning and language. Assuming the
inseparability between the organ and the psychic, the two children, that showed
definite organic marks, could benefit from the potential of the Kitchen Workshop, by
means of which the symbolic dimension acted on the subjective structure and, by
means of it, also on the domination of the organic conditions of the studied subjects.
There was the symbolic stroke that was expected so that the children could more
effectively enter into the language functioning.

Conclusion: The Kitchen Workshops, in the position of a therapeutic speech-
language method, showed the relevance of the biopsychic articulation in the treatment
of patients whose organic marks determined limits and specifics to acquisition and
circulation in language, as in the cases of Prader-Willi and Kabuki syndromes.

Keywords: language, feeding, child
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INTRODUGAO

Estudos que envolvem questdes de linguagem e alimentagcdo chamam
minha atenc¢ao desde a época da graduagao, quando comecei a estudar a co-
ocorréncia entre esses sintomas, por meio do trabalho proposto pela Profa.
Dra. Ruth Palladino, com a colaboragédo de professores da linha “Linguagem,
Corpo e Psiquismo” do Programa de Estudos Pds-Graduados em

Fonoaudiologia da PUC-SP.

Palladino, Cunha e Souza (2006, p. 206), em estudo realizado com 35
criangas, entre 3 e 7 anos de idade com queixas iniciais de transtorno de
linguagem oral, verificaram a co-ocorréncia entre problemas alimentares e
problemas de linguagem, evidenciando essa dupla articulagdo em 100% da
referida casuistica. A partir desses achados clinicos, sugerem que “falar e
comer sao acontecimentos implicados entre si, como pontos de humanizagao

que emergem numa sofisticada trama psiquica”.

O trabalho em Oficina de Cozinha, na condicdo de dispositivo
terapéutico da Fonoaudiologia para tratar aquele tipo de co-ocorréncia, e tal
como proposto pela Dra. Ruth Palladino, me fez repensar a atuacgao

fonoaudiologica.

A Oficina de Cozinha, no trabalho fonoaudiolégico com criangas
pequenas, vem sendo utilizada por alguns profissionais, com resultados
satisfatdrios no tratamento de varios casos clinicos. E um dispositivo pertinente
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a elaboragdo da linguagem em criangas, uma vez que remonta cenas
simbdlicas e inaugurais da oralidade, entre outras: amamentagdo, sucg¢ao
digital, balbucio e primeiros niveis de desenvolvimento da fala. Oralidade
entendida como o conjunto de fungbes orais que se originam na boca

(THIBAULT, 2006).

Essa perspectiva, que busca didlogo com certas nogdes da psicanalise
para pensar atravessamentos biopsiquicos nos tratamentos fonoaudiolégicos,
tem contribuido para gerar oportunidades de analise sobre as co-ocorréncias
entre problemas de linguagem e de alimentacdo em pacientes que chegam a
clinica fonoaudiolégica, além de esclarecer a indissociabilidade entre corpo e

mente, entre organico e psiquico.

A partir de uma concepcao que considera o corpo como hibrido, ou
seja, na qual fisico e psiquico surgem enlagados, a relagdo com o outro tem
sempre fungéo central e estruturante do humano (POMBO, 2008). De um lado,
no humano, “a regulagéo da fisiologia do corpo depende da posigdo do sujeito
em relagao a cadeia de significantes promovidos pela linguagem com o outro”
(QUEIROZ E CORREIA, 2002, p. 77) e, de outro lado, o corpo fisico oferece
experiéncias materiais, sensoério-motoras, sobre as quais o psiquismo se

estrutura.

Tal reciprocidade permite que as necessidades do corpo fisico, porque
linearmente repetitivas, sejam sobredeterminadas, de maneira irreversivel,
pela alteridade ou desejo de relagdo com o outro, que engendra o novo: afetos
inéditos que permitem ao sujeito avangar em sua constituigdo.
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Simultaneamente, o corpo fisico impde a alteridade suas marcas, seus limites
e sua finitude. Dolto (1999, p. 26) lembra que “estamos na varidncia com um
corpo, pois ele cresce até morrer. Todos os dias ha modificacdes, e a0 mesmo
tempo as fungbes s&o repetitivas. Portanto, o que & sempre igual sado as

necessidades e isto &€ mortifero para o espirito que deseja.”

Talvez o exemplo mais eloqliente dessa reciprocidade, dessa condigao
biopsiquica do humano, seja dado pela vinculagado entre a mae e o bebé, na
qual a alimentacdo cumpre a dupla fungdo de, simultaneamente, suprir

necessidades fisicas e do desejo, da estruturagao psiquica.

A amamentagao constitui, também, a primeira cena de linguagem. O
contato da boca com o seio materno franqueia a organizagao das experiéncias
sensoriais (TELLES, 2009), mas também estabelece o primeiro e, por isso,
também a mais basica forma de vinculo desejante com o outro. Para Thibault
(2004) a mamada e o choro aparecem, simultaneamente, como a primeira

expressao do eu.

O ser humano €& o unico mamifero que necessita, de maneira
duradoura, do semelhante para sobreviver. Entre outras razdes, isso ocorre
porque o bebé humano n&o é capaz de preparar e de se alimentar por conta
prépria ao longo dos primeiros anos de vida; ele precisa que o outro se
disponha e deseje alimenta-lo. Na natureza, outros animais nascem com
maturidade e independéncia, ou as adquirem muito rapidamente, para buscar
sozinhos seus alimentos, diferentemente do que acontece com o homem.
Mariotto (2003, p. 267) traz a idéia de que:
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ao ser acompanhada em seu desejo de filho, a mae se
da sugar pela sua cria. Criador e criatura se locupletam
neste momento em que um oferta aquilo que deseja
receber: a mae, que oferecendo o seio, pede também
para ser alimentada em seu desejo. A experiéncia da
alimentacdo para o bebé, portanto, € a base de seu
enraizamento corporal, operando uma passagem de
organismo (pautado por determinagdes bioldgicas) a
corpo, como marca do desejo materno.

Dessa forma, os problemas alimentares em criangas seriam uma forma
de dizer que algo esta faltoso no vinculo mae-filho, e que os limites entre o

organico e o simbdlico ainda estao pouco discernidos (MARIOTTO, op. cit).

O presente estudo aborda e discute aspectos que envolvem transtornos
alimentares e problemas de linguagem em criangas portadoras, cada uma
delas, de uma sindrome (Kabuki e Prader Willi), que comprometem essas duas
dimensdes, embora de formas relativamente peculiares. Significa dizer: se
alimentacao e linguagem surgem enlagadas no desenvolvimento psiquico dos
bebés, nas referidas sindromes tal desenvolvimento é atravessado por marcas
organicas, que incidem em ambas as dimensdes, o que sugere peculiaridades
e dificuldades especificas nas relagbes desses sujeitos com o outro, a

comecar pela relacado mae/bebé.

Pensando na articulagdo entre linguagem, corpo e psiquismo, 0
dispositivo Oficina de Cozinha, usado no tratamento das duas criangas
sindrébmicas, pareceu ser também adequado ao tratamento fonoaudiolégico de
criangas portadoras das sindromes escolhidas para esse estudo, pois valoriza
a singularidade dos pacientes nos ambitos da linguagem e da alimentagao, por

meio da relagdo intersubjetiva particular do paciente com o terapeuta e
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também daquelas que estabelecem com os outros membros participantes da
Oficina e, além disso, pela implicacdo, em ato, entre o falar e o comer nas

atividades realizadas.

Em sintese, a escolha pelas duas sindromes teve, como ponto de
partida, dois transtornos organicos que Ihes sao caracteristicos: problemas de
linguagem e problemas alimentares presentes nos primeiro meses de vida
dessas criangas. Nossa interrogagao foi a seguinte: como dois casos com
caracteristicas distintas, mas que se encontram em questdes alimentares e de

linguagem, responderiam ao trabalho terapéutico na Oficina de Cozinha?

Na sindrome de Prader-Willi, a caracteristica mais relevante é a
compulsdo alimentar, que aparece ap6s um periodo de hipotonia e dificuldade
alimentar da crianga. Essas duas fases fazem parte do quadro clinico
caracteristico dessa sindrome, causada por disfungdes hipotalamicas e que
resultam na obesidade e no risco de morte para essas criangas (CARVALHO

et al, 2007).

As criangas com Sindrome de Kabuki demoram a ganhar peso quando
bebés, devido a anomalias congénitas multiplas, que também causam
hipotonia muscular e problemas alimentares. Na adolescéncia, podem se
tornar obesas sem nenhuma alteracdo endocrina que explique o fato

(ALVARENGA, 2006).

Em ambos os casos, as marcas fisicas, sindrdmicas, produzem limites

organicos relativamente bem definidos, bem como geram efeitos nos
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processos de vinculagdo, dai serem elementos presentes nas formas do
desejo do sujeito portador da sindrome e daqueles que se relacionam

afetivamente com ele.

A utilizacdo e a analise do referido dispositivo no tratamento de duas
criangas que apresentam, respectivamente, Sindrome de Prader-Willi e de
Kabuki, configuram o objetivo da pesquisa, em busca de refinar a avaliagéo e o
tratamento fonoaudiolégico dessa dupla articulagdo sintomatica nesses

quadros clinicos.

A dissertagdo se inicia com trés capitulos de revisdo bibliografica. O
primeiro refere-se a exposicdo da concep¢do que nos permite conjugar
linguagem e alimentagédo, apontando suas implicagdes na fonoaudiologia, a
partir de um dialogo com algumas nog¢des advindas da psicanalise; discute
também o conceito de oralidade e o processo de “maturacdo” do bebé pela

Optica assumida.

O segundo capitulo é introduzido por meio de aspectos de nossa cultura
alimentar, como contexto para, na sequéncia, apresentar a proposta do

dispositivo terapéutico Oficina de Cozinha.

O terceiro capitulo é formado pelas descrigdes das principais
caracteristicas das Sindromes estudadas, e suas peculiaridades sintomaticas

no campo da Fonoaudiologia.

Tal referencial tedrico subsidia o estudo clinico dos dois casos da
dissertacdo, por isso os capitulos subsequentes se ocupam do método da
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pesquisa; da apresentacdo dos dados; da discussido e das conclusdes acerca

dos dois casos clinicos estudados.
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OBJETIVO

Descrever e analisar os efeitos do trabalho fonoaudiolégico na Oficina
de Cozinha, em processos terapéuticos de dois pacientes portadores,

respectivamente, das sindromes de Prader-Willi e Kabuki.
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1 - Linguagem e alimentacao: outra perspectiva

Estudos recentes da clinica fonoaudioldgica infantil ttm apontado uma
co-ocorréncia sistematica de problemas de linguagem e de alimentagdo em
criangas pequenas (PALLADINO, CUNHA, SOUZA, 2004 e 2007; GOLSE e

GUINOT, 2004, entre outros).

by

Segundo Palladino (2009), essa inovacédo trazida a reflexdo clinica
demandou uma re-elaboragdo de questdes implicadas nesse processo,
principalmente em duas delas: 1) busca de esclarecimento da origem de tal
sistematicidade nessa dupla emergéncia sintomatica e 2) busca de resolugdes

técnicas na clinica fonoaudiologica com esses casos.

A inovacdo mencionada por Palladino tem a ver com um dialogo
especifico que a Fonoaudiologia estabelece com a Psicanalise, no qual busca
novas maneiras de tratar clinicamente as co-ocorréncias de problemas de
linguagem e de alimentagdo, uma vez que aparecem constantemente na

clinica fonoaudioldgica e, por isso, merecem escuta dos terapeutas.

O primeiro ganho para a Fonoaudiologia, nesse dialogo, € uma nova
possibilidade de lidar com as questdes da oralidade, uma vez que a literatura
do campo fonoaudiolégico sobre problemas de linguagem nao faz referéncias
explicitas sobre possiveis implicacbes desses problemas com os de

alimentagao. As consideragdes tedricas e técnicas da Fonoaudiologia sobre
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transtornos de linguagem e de alimentagdo sdo, em geral, elaboradas e

sustentadas isoladamente.

Pela via da dicotomia entre problemas de linguagem e de alimentagao
nas criangas, as questdes de linguagem nada tém a ver com as questdes de
degluticdo, que é vista apenas como “um fendmeno dindmico ligado a
manuteng¢ao da higidez bioldgica, que se verifica pela ingestdo de nutrientes
adequados, absorvidos e incorporados pelo organismo” (YAMADA et al, 2004,

p.18).

Os casos de alteragdo de mastigacéo e de degluticdo sdo abordados,
pelo fonoaudidlogo, na maioria das vezes, com foco nas fungdes do sistema
estomatognatico. O mesmo ocorre com as alteragdes fonéticas e fonoldgicas,
se se considerar esses disturbios inabilidades (com causas centrais e/ou
periféricas) em articular os sons da fala, o que geraria dificuldades de
comunicacdo envolvendo, sobretudo, a dimensdo sensorio-motora oral
(WERTZNER, 2009). Em outros termos, essas disfun¢des — cada uma em seu
tempo — serdo apropriadas como parte de um trabalho fonoaudiolégico de

intervengao miofuncional oral.

Contudo, linguagem e alimentagao, enquanto dois reconhecidos topicos
do campo fonoaudiologico podem, por vezes, surgir alinhados. Nos estudos da
motricidade orofacial, supde-se que os transtornos estruturais e/ou funcionais
da zona oral podem gerar problemas tanto no falar quanto no comer. Embora
alinhados na instancia etiologica, esses problemas se separariam na instancia
clinica, pois ai sédo tratados separadamente. Essa orientagdo clinica da
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Fonoaudiologia visa a corregcdo e o restabelecimento miofuncional, ndo se
ocupa, portanto, das interfaces entre as dimensbdes sensoério-motora e

simbdlica.

Diferentemente, partimos do pressuposto de que organico e simbdlico
sdo faces complementares e igualmente potentes dos processos humanos,
simultaneamente, indissociaveis e irredutiveis, isto é, nao existem
separadamente, embora ndo se reduzem um ao outro, pois funcionam e se
estruturam em registros ou ordens proprias: sdo simultdneos e dependentes,
mas nao se confundem. Se for assim, pode-se dizer que a constituicdo do

humano €&, necessariamente, biopsiquica.

Toda alteracao estrutural ou funcional no corpo causa mudangas no
funcionamento do sujeito e vice-versa. Palladino, Souza e Cunha (op. cit, p.
99) sugerem que se ultrapasse o senso-comum, “‘que € pensar no transtorno
como sendo causado por uma lesao de 6rgao”. Se assumirmos que a ordem
simbdlica da contornos ao corpo fisico, sera possivel “pensar num transtorno
lesionando o érgéo ou a fungédo e, mais ainda, em como a palavra reedita o

préprio transtorno ou a lesao” (idem, ibidem).

Os sujeitos portadores das sindromes estudadas parecem
emblematicos para tais proposicdes; as caracteristicas e dificuldades fisicas
sdo irrecusaveis, mas o transtorno, embora atravessado pelas determinagdes
organicas, tém a ver também com as possibilidades desses corpos serem

acolhidos no desejo parental e, a partir dai, se constituirem como sujeitos.
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Portanto, ha interseccdo e dependéncia entre as ordens, que se enlagam na

criagédo do transtorno e nos destinos do sujeito.

A intengdo aqui € mostrar, na condigdo biopsiquica do sujeito, que a
subjetividade tem peso na construgao da rede sintomatica, e que os sintomas
fisicos, por sua vez, também contam na estruturacdo da subjetividade, muito
embora contornados pela dimensao simbdlica, que lhes oferece uma sintaxe,
Ou seja, os inscreve nas leis do desejo, que sao aquelas a partir das quais uma

historia pessoal e relacional — ainda que transtornada — torna-se possivel.

Por isso, & também “funcdo do fonoaudidélogo compreender as
manifestagdes sintomatolégicas em sua rede de relagbes com a historia de
vida do sujeito (seja ele portador de lesbes organicas ou nao) e participar

desta histdria na condigédo de terapeuta” (POMBO, 2008, p.34).

Para a area da Psicanalise, a constituigho do sujeito é um
acontecimento da ordem da linguagem e, por essa raz&o, precisa de um
agente que enlace o bebé a ordem simbdlica. Por isso, ha sempre um Outro
(que ja esta na linguagem), abrindo espago ao sujeito que se constitui

(PALLADINO, 2010).

Segundo Lacan (1960), a mée (independentemente de ser bioldgica ou
ser do sexo feminino) é quem primeiramente € convocada a assumir o lugar de

Outro na vida da criancga.

Quando a mae comega a atribuir significados aos gestos do bebé,
passa, simultaneamente, a inscrevé-lo na ordem do desejo, uma vez que
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acredita e aposta que dali pode advir um sujeito igual a ela. O fundamento
para esse processo € a crenga de que todos esses gestos tém um destinatario

e um sentido (FERREIRA, op. cit.).

A mae assume um papel estruturante, pois é ela quem responde a
essas manifestagdes do bebé com suas interpretacdes. Sendo assim, é ela
quem fala com a crianga, fala da crianga e fala sobre a crianga, atuando

simbolicamente.

Ao nascer, as criangas apresentam um aparato biolégico composto por
acdes e reacdes sensorio-motoras, que precipitam a existéncia. Mas o corpo
humano nasce imaturo, possibilitando a abertura de um espaco para a heranca
simbdlica criar sua trama. Dessa forma, acontece a intersec¢do entre uma

herancga biolégica e uma heranga simbdlica.

Jerusalinsky (2004) explica que, nesse processo de intersecgéao,
acontece uma relagado de sobredeterminacao, na qual a ordem simbdélica pode

ganhar privilégio.

A idéia de sobredeterminagdo, no plano sintomatolégico, ndo significa
senao que “o sintoma resulta ao mesmo tempo de predisposicao constitucional
e de uma pluralidade de acontecimentos (traumaticos), um sistema de linhas
ramificadas e sobretudo convergentes.” (LAPLANCHE; PONTAILS, 1970, p.
643) Em outros termos, o sintoma é “estruturado como uma linguagem” e,

portanto, “constituido, por natureza, de deslizes e sobreposi¢des de sentido,
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nunca é sinal univoco de um conteudo (inconsciente) unico, tal como a palavra

nao se pode reduzir a um sinal”. (idem, ibidem)

A partir da subjetividade, escutar/falar ndo é apenas um fendmeno
sensorio-motor, mas sobretudo operacdo simbdlica, na qual a presenca do
outro é condigao (PALLADINO, 2010). A linguagem, entdo, é constituinte do
sujeito, como um modo de funcionamento exclusivamente humano, “que
configura uma existéncia do comego até o fim” (PALLADINO; SOUZA;

CUNHA, 2004, p. 5).

Esta idéia de constituicdo humana é esclarecida também por Kupfer
(2007) quando, por exemplo, diz que a mae interpreta o choro do filho como
sendo fome e, a partir dai, seu bebé aprende o ritmo imposto por ela, ou seja,
aprende a identificar os significados do choro com a interpretagdo que a mae
Ihe da. Quer dizer, o bebé é atravessado pela linguagem e é assim que seu
aparato biologico é recriado ou sobredeterminado simbolicamente. Cada
crianga tera uma constituicdo diferente, porque é a linguagem que vai lhe
configurar existéncia, e esta é singularizada pelas experiéncias particulares de

sujeito.

Ferreira (2005, p. 22) completa dizendo que “a necessidade do bebé,
manifestada pelo choro, grito, caretas, intensificagdo dos movimentos, etc.,
transformada em demanda, ou seja, em solicitacdo de atengdo, de amor, de

reconhecimento’.
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Por essa via, é razoavel afirmar que linguagem e alimentagdo sao
simbolicamente  sobredeterminadas e, por isso, podem aparecer
“embaracadas enquanto instédncia causada e mantida pelo desejo”
(PALLADINO; SOUZA; CUNHA, 2004, p. 24). Nao ha uma questao principal a
ser tratada, nem mesmo uma causalidade linear dos acontecimentos, mas sim
uma sobredeterminagdo que resulta dos processos de subjetivacdo de cada

sujeito.

Assumir o pressuposto de que alimentacdo e linguagem sao
acontecimentos simultdneos no inicio da constituicdo do sujeito, significa
repensar a atuacédo fonoaudioldgica, admitindo, inclusive, a singularidade de

cada caso.

De forma alguma, isso impde abrir mao de procedimentos técnicos e de
conhecimentos especificos da anatomia e da fisiologia dos érgaos do corpo,
apenas situa tais conhecimentos e técnicas a partir de uma visao biopsiquica

(MACHADO, 2007).

A co-ocorréncia entre problemas alimentares e de linguagem pode ser
entendida, entdo e também, como “efeito de um lago mal constituido entre a
crianga e o adulto: parece que a boca ndo advém o6rgdo, no sentido de se
tornar um espaco organizado do corpo: as palavras se perdem, os alimentos
se perdem, no excesso ou na falta” (PALLADINO; SOUZA; CUNHA, 2004, p.

103).

23



Quando essas fungdes sado abordadas em termos de oralidade, é
fundamental pensar para além da dimenséo biolégica da boca, considerando
também sua dimensao subjetiva (MACHADO, 2007). Os mecanismos orais,
tais como succdo e choro, assumem primordialmente um carater de
vinculagéo, tornando a boca pega do jogo das relagbes que se instala com o

Outro.

A boca, além de desempenhar as funcdes respiratérias, fonatorias e de
alimentagcao, é responsavel pela circulagdo de afetos (GOLSE e GUINOT,
2004). Tudo que ocorre na boca é transito de fungbes mecanicas, mas
também, e sobretudo, de sensagdes de prazer ou desprazer, todas ligadas as
questbes de sobrevivéncia. Dai o conceito de oralidade articular o falar e o

comer (THIBALT, 2006).

E via oralidade que se funda o laco simbdlico entre o outro primordial e
o bebé (THIBAUL, 2004). A boca conjuga-se como 6rgao fisico e lugar de

sentido; lugar no qual é percebido o que é interno e externo.

No plano embriologico, a boca € constituida por uma pele externa
internalizada, chamada por Thibault (2004) de “pele mucosa”. Para a autora, a
regido da boca esta no centro do que € externo e interno. A “pele mucosa”,
que reveste todo o interior da boca € a mesma presente nos labios, sem a

presenca de queratina.

Essa formagdo embrionaria, concede ao conjunto da boca uma

sensibilidade muito préxima ao tato. E por isso também que esta estrutura esta
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biologicamente apta a distingdo entre o que esta dentro e o que esta fora, mas
tal diferenciagdo se completa na relagdo com o outro, uma vez que a pele do
bebé é praticamente a mesma (biologicamente falando) de quem o amamenta
(pessoa que assume a posicdo materna, de quem alimenta e investe a

crianga).

Apds o periodo embrionario, a partir do terceiro més de gestacao, é
possivel observar as primeiras manifestagdes da oralidade fetal. O feto inicia o
treino “sucgao/degluticdo”, levando o dedo a boca e deglutindo o liquido
amnidtico, visando o automatismo desse movimento ao nascimento

(THIBAULT, 2006).

Sobre aquela condigdo biolégica, a mae da a interpretacdo das
sensagdes ao bebé, fazendo a demarcagao do seu desejo na crianga por meio
do discurso (POMBO, 2008). A oralidade de uma crianga passa, por isso, a ser
formada pela poténcia pulsional da crianca e pela relacdo estabelecida com o

outro (THIBAULT, 2006).

A cena de amamentacdo estda na base desse processo, produzindo a

oralidade e a captura do sujeito na linguagem.

A amamentacgao €, portanto, a primeira cena de vinculo entre a mée e
seu bebé, é cena fundante, na qual a constituicdo subjetiva e o
desenvolvimento psicomotor se encontram. Além de saciar a fome e de trazer
beneficios nutricionais e imunoldgicos, a amamentagdo também proporciona

sensagdes de prazer, conforto, protecdo e aconchego.
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O bebé deseja o peito da mae, assim como a mae deseja amamentar o
filho e, a partir dai, cria-se a experiéncia de satisfacdo, "o que daria conta da
passagem da sucgao (como fungdo) ao mamar (como funcionamento)”

(LEVIN, 2005, p. 100).

O corpo e os gestos maternos adquirem uma fungao estruturante para o
infans, e a sequéncia auséncia/presencga, nesses momentos de cuidado e de
alimentacdo da mae, comecam a delimitar o ritmado movimento de enlace

entre as fungdes sensdrio-motoras e os investimentos desejantes do bebé.

Sem o lago com o outro, “a crianga estaria posta no real, sugando
mecanicamente até se perder no puro vazio do reflexo anénimo” (LEVIN, op.
cit, p. 105). Dessa forma, as cenas de alimentagdao sdo também lugares
privilegiados para os desassossegos na relagdo mae/bebé, que podem
emergir como sintomas biopsiquicos, quando ndo encenados e elaborados

simbolicamente.

Assim como a amamentagao, o processo de desmame também € muito
importante, tanto para a mée quanto para a crianga. A forma como esse
processo se da, se abrupto ou progressivo, optativo ou ndo, é fundamental
para que se possa esperar possiveis interferéncias na alimentagao futura

(FERRAZ, 2006).

O desmame, além de coincidir com a época do desenvolvimento natural
da denticdo e maturagao do bebé, e com a mudancga do eixo postural (o bebé

nessa fase sustenta a cabega e comega a sentar), vai ao encontro também da
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mudanc¢a de conduta do outro materno, que precisa abrir mdo de amamentar.
Em outras palavras, a mae tem que ser desmamada da “imagem do bebé do
peito”, e sofrer o luto pelo corte na relagado de poder e dependéncia da criancga

em relacdo a ela (SALES, 2005).

Falar e comer sao gestos, desde sempre com sentido, pois a linguagem
transmuta o aparato anatomo-fisioldgico em espacgo de significagcdo. Ocorre
uma espécie de derrame simbodlico por sobre a crianga, fato que determina
todas as funcdes concernidas e representadas nos diferentes planos corporais,
a comecgar pelo espacgo oral. Se o atravessamento da carne pelos signos
comega no jogo da alimentag&o (do corpo e da alma), os atos de se alimentar,
de alimentar o outro e de ser alimentado irdo emoldurar, literal e

metaforicamente, processos simbdlicos constitutivos.
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2 — A Oficina de Cozinha

2.1 - Significados culturais da comida

No século XIX, o ato de comer foi muitas vezes mitologizado, como
sacrificio religioso. Acreditava-se que a relagdo entre realidade social e
fisiologia da alimentagdo era emblematica do encontro do homem com a

natureza (FREITAS et al., 2008).

Levi-Strauss (1975), ao estudar processos de alimentagdo humana, diz
que natureza e cultura sdo mediadas pela cozinha, na qual cru e cozido;
mundo animal e vegetal;, comestivel e ndao comestivel; sdo nomeacgodes
daquelas mediacbes. Nesse sentido, comer € um idioma, um sistema
estabelecido entre os seres humanos, que pode revelar dimensdes da saude,

do bem-estar ou das doencas.

Se existe um estreito elo entre alimentacdo e cultura, este se da em
diferentes ambitos. Em a&mbito bioldgico, a alimentagédo é vista sob a Optica
nutricional. Nas ciéncias sociais, por outro lado, a questao sdo os significados
da comida e do ato de comer, tais como: prazer sensorial, ritualizacbes e
linguagem simbodlico-religiosa. Nesse sentido, “o alimento € um processo

adaptativo, empregado pelos seres humanos em fungdo de suas condigdes
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particulares de existéncia, que variam no tempo e no espago” (PACHECO,

2008, p.218).

A antropologia também estuda relagdes entre 0 homem e seu alimento,
uma vez que a atividade da alimentagdo tem relagcdo com o passado, com
historias proprias de familias, grupos, linhagens e sociedade, que variam
culturalmente e que sao condicionadas pelo significado que a coletividade lhe

atribui.

Se for assim, a comida tem mesmo, para os humanos, um carater
cultural. A producgao, a preparacédo € o consumo de alimentos aparece, desde
os primoérdios da humanidade, como fator, simultaneamente, de sobrevivéncia
e de civilizagao. O ato de cozinhar € uma acao exclusivamente humana, lugar
de trocas culturais e afetivas. Montanari (2008, p. 15) explica a relagao

propria que o homem tem com a comida, dizendo que:

comida é cultura quando produzida, porque o homem
nao utiliza apenas o que encontra na natureza, mas
ambiciona também criar a propria comida (...). Comida &
cultura quando consumida, porque o homem, embora
podendo comer de tudo, ou talvez justamente por isso,
na verdade ndo come qualquer coisa, mas escolhe a
prépria comida, com critérios ligados tanto as dimensdes
econdmicas e nutricionais do gesto, quanto aos valores
simbolicos de que a propria comida se reveste. Por meio
de tais percursos, a comida se apresenta como
elemento decisivo da identidade humana e como um dos
mais eficazes instrumentos para comunica-la.
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A produgdo e o consumo da comida configuram rituais, que abrem
espacos a leitura do cotidiano, revelam formas de funcionamento de cada
grupo social, e criam instancias magicas e de prazer, em fungcdo de seus
efeitos perceptuais e sensoriais. O alimento deve ser pensado, por essa via,
como forma de satisfagcéo biologica, social e afetiva, na condigdo daquilo que

nutre (PECLAT, 2005).

Visser (1998) afirma que o homem transforma o consumo de alimentos,
que é, em principio, uma necessidade biolégica, em consumo de cultura, pois
usa o ato de comer como ponte para estabelecer, manter e intensificar seus

relacionamentos.

O ato de comer é representado pela “convivialidade”, na qual a comida,
mesmo quando preparada e consumida individualmente, exige um ritual. Lévi-
Strauss (1991) diz que o (alimento) cru ganha nova dimensao ao ser cozido,

pois a ele é atribuido carater cultural e simbdlico.

Esse carater cultural, como pontua Visser (op. cit,), envolve o ato de
alimentar-se e os rituais em torno das refeigdes, estabelecidos por certas
convengdes, das quais fazem parte: a maneira como comemos; o0 que
comemos; com que utensilios comemos; e a posicao que assumimos a mesa.
Existem rituais ao redor da mesa, que servem como mecanismos de

identificag&o entre pessoas e grupos.
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Nessa diregdo, Montanari (2008, p. 12) afirma que “a linguagem
alimentar representa identidades, posigbes sociais, géneros, significados

religiosos e, por isso, ela é ostentatoria e cenografica”.

As acbes entorno da comida ‘revestem todo um simbolismo, que
transparece em cada gesto, palavra e atitudes encenadas no palco das

refeigcdes” (PILLA, 2004, p. 28).

Para Fischler (1995, p. 80), a explicagado para a complexa preferéncia
por determinados alimentos (gosto), vai muito além do carater biolégico, pois
representa o imaginario de cada individuo. Ele defende que “os alimentos séo
portadores de sentido, e este sentido permite efeitos simbdlicos e reais,

individuais e sociais.”

Ao comparar as cenas de linguagem com as cenas alimentares,
lembrando que estas ultimas se iniciam com a preparac¢ao do alimento, pode-
se dizer que ambas sdo produzidas e destinadas a alguém, ou seja, ha
enderecamento simbdlico para essa producdo. Nos dois tipos de cena estao
implicadas as relagdes familiares e as sociais, em seus investimentos afetivos
e simbdlicos. Comemos e falamos aquilo que esta relacionado ao nosso

universo, e aos modos como afetamos e somos afetados pelo outro.
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2.2 - Do dispositivo terapéutico Oficina de Cozinha

Apds circunscrever um certo campo conceitual de referéncia, sobre
linguagem e alimentacdo, nos voltamos, agora, as dimensdes trazidas pelos
pacientes a clinica, particularmente aquelas que afetam o trabalho

fonoaudioldgico.

As cenas que emolduram as questdes clinicas devem sustentar,
apropriadamente, o atravessamento operado pelos gestos terapéuticos e,
nesse sentido, a cena de alimentagdo € uma moldura privilegiada para a
clinica fonoaudiolégica infantil, porque recria situagbes inaugurais de

linguagem vividas pela crianga.

Nessa medida, a criagdo do “dispositivo terapéutico” Oficina de Cozinha
se esclarece e se justifica no tratamento de criangas que apresentam sintomas
de linguagem e de alimentacdo. Tal oficina permite remontar cenas de
linguagem a partir de rituais alimentares, fazendo com que os pacientes
circulem entre diversas posi¢cdes subjetivas: na posigcdo de quem recria um
ritual social de encontro com o outro, ajudando na preparagéo da comida e na
arrumacao da mesa; na posi¢cao de quem se alimenta com o outro; na posi¢ao
de quem alimenta o outro; e na posicédo de quem ¢é alimentado (BOM et al,

2009).

Tal proposta terapéutica, é realizada no espago da cozinha, em fungao
da suposigdo de que, como ja referido, a alimentagao é cena fundante de
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linguagem, na qual o comer corresponde a uma condi¢gdo discursiva e de
interlocucdo com o outro — terapeuta e outros participantes da Oficina de

Cozinha.

O dispositivo em questao nao constitui uma circunstancia individual de
tratamento, mas configura um setting terapéutico, na medida em que é plano
no qual a crianga estabelece e joga com multiplos lagos sociais e
transferenciais, que sao condigbes para que se deixe afetar pelo grupo e

também pelo terapeuta.

Se é assim, dispositivo € algo que cria disposi¢do, isto é, convoca o
sujeito a se dispor ao outro, a partir de alguma posi¢cao subjetiva, se abrindo a
relagdes e a sentidos produzidos em tais encontros. O dispositivo procura criar
condigdes favoraveis para que os sujeitos envolvidos se afetem, e € dessa
maneira que lhes concede valor, ou seja, lhes oferece uma posicdo que
permite movimentagdo em diferentes postos da linguagem: o do sujeito, o do
outro e o0 da lingua (DE LEMOS, 2002), ou seja, postos de linguagem nos
quais, respectivamente, o sujeito enuncia, acolhe o outro e circula pelas

convengdes e pela sintaxe da lingua.

Na linguagem, duas posigcdes se apresentam diferentes nos processos
de subjetivacdo: reconhecer-se convocado (ser disposto) e convocar o outro
(se dispor). Em outras palavras, € da relagao entre estas duas posi¢cdes que a
alteridade (relagdo ao outro), condicdo maxima da linguagem, se instaura. E
em relagdo a alteridade, portanto, que o dispositivo dispde cada sujeito nas

cenas simbodlicas.
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Em sintese, a Oficina de Cozinha localiza o sujeito na linguagem e pode
proporcionar, com poténcia, a circulacdo entre as duas posi¢coes: a de
convocar (endereca a fala ao outro) e a de ser convocado (é enderego da fala

do outro).

Por meio da alteridade se cria o funcionamento na Oficina de Cozinha:
enquanto uma pessoa assume a posicdo de falante, os outros dela se
ausentam, migrando para posi¢ao de ouvinte, modificando essa cadeia de
didlogo freqientemente. Alteridade aqui significa colocar-se no lugar do outro
na relacdo interpessoal, com consideragao, valorizagdo, identificacdo e

dialogo.

Para cada sujeito, a alimentagdo é, desde o inicio, cena potencial de
alteridade, no sentido em que a mae sente-se convocada ou nao a alimentar
seu filho. A metafora que pode representar o intento terapéutico na Oficina de
Cozinha é a de que o afeto que entra com a comida vai sair com a palavra

(PALLADINO, 2009).

Assim, a Oficina de Cozinha constitui um jogo subjetivo favoravel a
intervencao terapéutica, pois a sensacao de prazer ou desprazer de uma
crianga afeta os outros integrantes do grupo, produzindo efeitos de sentido e

deslocamentos subjetivos nas relagdes que ali se estabelecem.

As criangas, na Oficina, podem elaborar e manejar com a questao da
fome; com a escolha do alimento; com a preparagdo da comida; com a

alimentacao e a dissolugcédo da cena alimentar. Em suma, as criangas poderao
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remontar cenas cotidianas de alimentagdo, em familia e em outras instancias

sociais que, naturalmente, sdo cenas de linguagem.

Os modos de funcionamento simbdlico, que atravessam a cena de
alimentagao, abrem espago para a constituicdo subjetiva, por meio de ritos e
costumes ligados ao comer. A Oficina de Cozinha trata de compor com tais
situacgoes, pela representacado desses ritos e costumes, que sao singulares de

cada criancga e dizem de suas composi¢des subjetivas.
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3 — Caracteristicas das sindromes estudadas

3.1 - Prader-Willi

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) €& uma doenga complexa,
multissistémica, descrita em 1956, que traz como principais caracteristicas a
baixa estatura, obesidade, retardo mental, hipotonia na infancia, caracteristicas
dismorficas, hiperfagia e compulséo alimentar devido a disfungao hipotalamica.

(BUTLER, THOMPSON; 2000).

A prevaléncia é de 1:15.000, acometendo igualmente sexo masculino e
feminino. Seu diagndstico pode ser feito por meio de exame clinico, e

confirmado com analise genética (BITTEL, BUTLER; 2005).

A Sindrome de Prader-Willi apresenta duas fases clinicas opostas. Na
primeira fase, os principais sintomas s&o hipotonia neonatal, hipotermia,
letargia, choro fraco, hiporreflexia e dificuldade na alimentagdo, devido ao
reflexo de sucgao fraco. A hipotonia & central e n&o progressiva, apresentando

melhoras entre o oitavo e décimo primeiro més de vida.

Nesse periodo, quando o tdnus muscular aumenta e a crianga comeca a
ficar mais alerta, ela ganha mais apetite e inicia o segundo estagio da
sindrome. Nessa segunda fase, que comeca a partir do segundo ano de vida,
a crianca apresenta atraso psicomotor, problemas de articulacdo na fala,
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apetite insaciavel e nado seletivo, resultando em ganho de peso e
desenvolvimento progressivo da hiperfagia e obesidade. Outros sintomas sao
desenvolvidos no segundo estagio, como sonoléncia e sensacado de dor

diminuida (EINFELD, 2006; MESQUITA, 2010).

Obesidade é a principal causa de morbidade e mortalidade entre
pacientes com essa sindrome, o0 que torna o controle desta condi¢ao
fundamental para a melhora dos indices da sobrevida destes pacientes. A
obesidade pode desencadear outros problemas de saude, tais como:
hipertensdo e diabetes mellitus, insuficiéncia respiratéria e cardiaca. Além
disso, muitos portadores de Prader-Willi apresentam problemas
comportamentais devido a recusa do adulto em Ihe dar alimentos, justamente
para evitar as complicacdes da obesidade, embora possa disparar outras,

como se vera adiante.

O quadro de obesidade, na sindrome, € consequéncia da reducao da
nocdo de saciedade associada ao comportamento alimentar compulsivo,
ambos decorrentes da disfungédo hipotalamica. O apetite tem sua regulagao
controlada pelo hipotalamo, mais especificamente pelos nucleos
paraventriculares. Nos 6rgaos periféricos, varios horménios e peptideos atuam
em duas vias principais, que sao responsaveis pelo equilibrio entre a fome e a
saciedade, pela via orexigénica, que estimula o apetite, e pela via
anorexigénica, que o inibe (HOLLAND et al, 1995). O comportamento
alimentar compulsivo pode ser explicado pelo fato de os portadores da SPW

nao atingirem um platé de saciedade na medida em que a ingestao progride.
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Outro fator que deve ser considerado na génese da obesidade da
Sindrome é a deficiéncia de hormonio de crescimento (DGH), o que determina
um menor crescimento estatural e alteracbes metabdlicas desfavoraveis, além

do desequilibrio entre massa magra e massa gorda (CARVALHO et al, 2007).

A principal alteragao genética referida nos quadros de Prader-Willi é a
delecédo do segmento 15911-13 de origem paterna. Esta presente em 70-75%
dos pacientes portadores da sindrome. O diagndstico definitivo pode ser
confirmado pela analise genética, mas como nem sempre é facil realizar esse
procedimento, o diagndstico clinico também é importante (CARVALHO et al,

2007).

3.2 - Kabuki

A Sindrome de Kabuki (SK) foi descrita pela primeira vez no Japao, por
Niikawa et al (1981) e Kuroki et al (1981), como um quadro raro, caracterizado
principalmente por caracteristicas faciais peculiares. Era conhecida como
“Sindrome da Maquiagem de Kabuki” devido a semelhanga da facies tipica a
maquiagem utilizada pelo tradicional teatro japonés de Kabuki. Atualmente,
esse termo nao tem sido mais utilizado. Sua etiologia mostra um acometimento
genético de heranga autossdmica dominante, com prevaléncia de 1:32.000 a

50.000 nascimentos (OLIVEIRA, 2000).
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O diagnéstico clinico da SK é feito por meio de caracteristicas
fundamentais, que sdo encontradas em praticamente 100% dos casos. Séo
elas: face dismoérfica, anomalias esqueléticas, alteragdes dermatoglificas,
retardo mental de leve a moderado, e retardo do nascimento pods-natal

(NIIKAWA et al, 1981; KUROKI et al, 1981).

Certas caracteristicas fisicas auxiliam no diagndstico, podendo fazer
parte do quadro: sobrancelhas arqueadas com pouca pilificagao no 1/3 distal;
eversao da porcgao lateral da palpebra inferior; ponta nasal voltada para baixo;
palato alto; fissura palatina; fistula labial inferior; orelhas dismoérficas

proeminentes; e anomalias dentarias.

Pacientes acometidos com essa sindrome podem apresentar as mais
variadas alteracdes em érgdos e sistemas, de maneira pouco especifica. E
possivel encontrar alteragdes cardiacas, renais e geniturinarias,

gastrintestinais, neurolégicas, respiratérias e imunoldgicas.

A causa da doenca ainda permanece desconhecida. No entanto, a
alteracdo genética mais encontrada esta relacionada ao cromossomo X e
alguns autores acreditam que essa duplicagdo pode representar um aspecto

em comum entre os casos (TEIXEIRA, 2010).

No que se refere aos aspectos fonoaudiologicos, os principais achados
sdo perdas auditivas — principalmente do tipo condutiva — e alteragbes
estruturais dos o6rgdos fonoarticulatérios, que resultam em alteracbes na

comunicacédo (ALVARENGA, 2006). A fala de sujeitos com SK & pobre e com
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aquisicao tardia, além de poder apresentar quadros de disartria e dispraxia.
Em geral, € observado atraso de linguagem, com melhor nivel de recepg¢ao do

que de producéo.

Ainda na esfera da oralidade, em ambito orgéanico, problemas de
alimentagcao estdo presentes em fungcédo de anomalias congénitas multiplas,
que também causam hipotonia muscular, inclusive na regidao oral. Como ja
mencionado, na adolescéncia, esses sujeitos podem se tornar obesos sem

nenhuma alteragdo endécrina constatavel (ALVARENGA, 2006).

Artigos recentes, que estudaram casos de criangas com SK, mostram a
necessidade de maior divulgagcao a respeito da doenga, e a ampliagao de
estudos cientificos, que investiguem aspectos fonoaudiolégicos na sindrome

(TEIXEIRA, 2010; BRITO e MISQUIATTI, 2010).

De certa maneira, a presente pesquisa se inclui nesse movimento de
ampliagdo da investigagao cientifica, ndo apenas na SK, mas também em
relagdo a SPW, mas numa abordagem cujo enfoque n&o esta centrado em
aspectos genéticos, anatdbmicos e fisiolégicos das sindromes, e em suas
consequéncias fenotipicas. Diferentemente e como referimos, a perspectiva
biopsiquica, que orienta a investigagdo, aponta para os atravessamentos
operados pelas marcas organicas das sindromes na constituigdo e circulagao
desses sujeitos na linguagem. Sob tal perspectiva, descreveremos a seguir o

meétodo adotado para a pesquisa, passando ao estudo dos casos inestigados.
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4 — Método

Essa pesquisa € de natureza clinico-qualitativa, pois:

abarca a discussédo sobre um conjunto de técnicas e procedimentos
adequados para descrever e compreender as relagbes de sentidos e
significados dos fenémenos humanos (...) com valorizagdo das
angustias e ansiedades existenciais das pessoas envolvidas no
estudo e pautando-se num quadro interdisciplinar de referenciais
teéricos com destaque as concepgbes psicanaliticas basicas

(TURATO, 2003, p. 240).

O design da pesquisa é de um estudo de caso de duas criangas, que
estiveram em tratamento fonoaudiolégico na Divisdo de Ensino e Reabilitagao
dos Disturbios da Comunicagdo (DERDIC) e chamaram a atencédo porque,
além de apresentarem questbes de linguagem e alimentagdo, foram
diagnosticadas, respectivamente, com as Sindromes de Prader-Willi e de

Kabuki.

O intuito da pesquisa é entender como essas criangas, que hascem com
marcas e limites orgénicos especificos respondem ao tratamento

fonoaudioldgico, sobretudo aquele realizado na Oficina de Cozinha.
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O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Pontificia

Universidade Catolica de Sao Paulo, protocolo n 171/2009 (anexo I).

Sujeitos

Para a realizagdo da pesquisa, foram estudadas duas criangas, ja
citadas anteriormente, ambas com atraso de linguagem e transtorno alimentar,
entre outros comprometimentos, advindos da sindrome e de seus efeitos
relacionais, afetivos. Estas criangas integravam, com outras 10, um grupo em
atendimento clinico fonoaudiologico, por meio também da intervencdo do

dispositivo terapéutico Oficina de Cozinha.

Esse grupo, na pratica, funcionou em dois sub-grupos, formados por
seis pacientes e seus respectivos terapeutas. Cada sub-grupo intercalava uma
semana na cozinha e outra na sala individual para o atendimento
fonoaudioldgico padrao, ou seja, a Oficina de Cozinha acontecia a cada quinze

dia para cada sub-grupo.

Todas as criangas do grupo comegaram a fazer parte da Oficina de
Cozinha por apresentarem, conjuntamente, queixas no campo da linguagem e
da alimentacao; sintomas esses constatados por meio de entrevistas com os
pais, exames de linguagem padronizados e analise de situagbes

discursivas/dialogicas.
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Para a inclusdo no dispositivo proposto, as criangcas passam pelo
protocolo de avaliacdo, que determina o tipo e a estrutura do disturbio; as
causas; a extensdo; e o prognostico. Além disso, as criancas devem ter até 6
anos de idade incompletos, pois o dispositivo, nesse caso, visava o
atendimento de criancas pequenas, em fungdo da consideracdo de certas

etapas do desenvolvimento simbdlico.

Para o presente estudo, as duas criancas foram escolhidas por
apresentarem as mencionadas Sindromes, que ainda nao tinham sido

estudadas no ambito do dispositivo terapéutico Oficina de Cozinha.

As Sindromes foram destacadas por permitirem, de modo irrefutavel,
evidenciar a transversalidade das dimensdes organica e psiquica no plano da

oralidade desses sujeitos.

No inicio do estudo, as duas criancas tinham respectivamente 5 anos e
2 meses € 4 anos e 5 meses de idade, sendo a primeira do sexo feminino e a

segunda do sexo masculino.

Procedimento

O atendimento fonoaudioldgico realizado com as criangas do estudo foi

composto de sessbes semanais de uma hora, alternadas, como ja dito
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anteriormente, entre dois tipos de situagao: fonoterapia individual e Oficina de

Cozinha.

O seftting quinzenal da Oficina de Cozinha foi montado em cozinha
industrial, localizada na DERDIC, PUC-SP. Tal cozinha, contém todos os
aparatos necessarios a realizacdo da Oficina, inclusive os utensilios
necessarios ao preparo da comida, tais como: fogao, geladeira, talheres,
pratos, panelas, além de uma grande mesa, onde todos sentam e se

alimentam juntos.

As criangas realizaram, juntamente com as terapeutas, a elaboragao da
cena alimentar, desde a escolha do alimento até a retirada dos pratos apés as
refeicoes. Os alimentos preparados foram diversificados, visando o maior
conhecimento da relacdo das criangas com a elaboragdo da comida e com o

ritual de alimentacao.

E fundamental ao dispositivo Oficina de Cozinha que todos os
participantes auxiliem no preparo da comida, arrumacdo da mesa e
composicdo da cena alimentar. Em verdade, as cenas da Oficina sao
compostas desde a sala de espera, onde os terapeutas buscam os pacientes e
ja comegam a dialogar com eles sobre o que vai acontecer na cozinha. A
Oficina de Cozinha aborda também a questdo do tempo, determinando o
comecgo, 0 meio e o fim das agdes, bem como lida com aspectos culturais
relacionadas a comida: tipos de alimentos; apresentagdo do salgado antes do

doce; etc.
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A partir dessas situacoes, a Oficina de Cozinha intervém na oralidade
das criancas participantes, permitindo pensar as articulagcbes entre o falar e o
comer. Ou, mais precisamente, todas as dimensdes e etapas referidas fazem
parte do universo simbdlico da alimentacdo, sdo elas que transformam os

rituais alimentares em linguagem, em formas de discurso.

Coleta de Dados

Os dados foram coletados durante sete meses do processo terapéutico
das criancas, para dar conta, simultaneamente, de duas situagdes: - intervalo
de tempo suficiente para acompanhar, de maneira diacrbnica, 0s processos
das criancas estudadas; - e recorte temporal que permitisse a realizagao da
pesquisa, considerando seu prazo de execugao. O registro do material clinico
foi realizado sistematicamente por escrito, ao longo de cada uma das sessodes

de atendimento individual e de Oficina de Cozinha.

Foram também levantados, de cada crianga, os dados de prontuarios
referentes a: 1) entrevistas familiares; 2) diagndéstico dos problemas de
linguagem oral e dos problemas alimentares; 3) relatorios de atendimentos

anteriores, fonoaudioldgicos e/ou outros.

Os responsaveis pelas criancas foram convocados para entrevistas com

0 pesquisador, visando os necessarios esclarecimentos sobre o estudo, e o
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conhecimento acerca dos habitos e costumes alimentares das criancas fora do
setting terapéutico. As entrevistas se deram na modalidade aberta ou nao
estruturada, buscando captar o fluxo do pensamento dos pais sobre os

aspectos abordados.

Analise dos dados

A analise e a interpretacao dos resultados se basearam na literatura
fonoaudiologica e na articulagdo entre o material clinico e os referenciais

tedricos (fonoaudioldgicos e psicanaliticos) da reviséo bibliografica.

Para sustentar a analise dos dados e garantir uma melhor compreensao
dos resultados do tratamento fonoaudioldgico, nos atendimentos individuais e
na Oficina de Cozinha, as criancas foram submetidas ao Protocolo de
Observagao Comportamental — PROC (ZORZI e HAGE, 2004) (anexo Il). Tal
procedimento, permitiu tragcar o perfil comunicativo-linguistico das duas
criangas antes do inicio da pesquisa e apds sete meses, quando o protocolo
foi reaplicado, com a finalidade de identificar e elencar possiveis diferencas
entre um momento e outro; diferencas que pudessem ser consideradas
marcas de desenvolvimento. Destaque-se que os resultados desse
procedimento foram utilizados como referéncia complementar as observacoes

e a analise clinica dos casos.
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Como referido anteriormente, o protocolo escolhido tem como objetivo
tracar o perfil comunicativo-linguistico das criangas em contextos semi-
estruturados. O procedimento propde uma situagédo planejada de observacao,
na qual o observador considera aspectos sociais, motores, cognitivos e
principalmente de linguagem. A situagdo planejada sugere a observagao da
interagdo da crianga com o examinador, a partir de materiais pré-selecionados

diversos.

A aplicacdo do protocolo sistematiza aspectos de desenvolvimento,
assim como configura os niveis evolutivos e os modos de funcionamento

cognitivo e comunicativo de criangas com atraso ou disturbios de linguagem.

A analise dos dados levantados por meio do PROC, como esta proposto
no protocolo, se deu pelos tdpicos: 1) Habilidades comunicativas das criangas;

2) Compreensao verbal; e 3) Aspectos do desenvolvimento cognitivo.

As identidades das criangas selecionadas nao foram reveladas, de
forma a preservar o sigilo do pacientes. Todas as determinagdes e
procedimentos éticos pertinentes (anexo Ill) foram rigorosamente

considerados.
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5 — Apresentacao dos Casos Clinicos

Os casos sédo de Nanda e de Miguel (nomes ficticios), diagnosticados,

respectivamente, com a sindrome de Prader-Willi e de Kabuki.

Os dois casos chegam por preocupacgéo da familia, que trazem queixas
similares: as criangas falam muito pouco, apenas palavras soltas, como
mamae e papai. Nenhuma das familias apresentavam queixas especificas
para questdes alimentares no primeiro momento, estas aparecem durante a
avaliacdo fonoaudiolégica e se adensam no processo terapéutico, tanto nos

atendimentos individuais, quanto na Oficina de Cozinha.

Caso Nanda

Nanda veio trazida pela mae, Janaina, em novembro de 2005,
buscando atendimento fonoaudiolégico. A familia achava que Nanda “estava
um pouco atrasada na fala, sé falava algumas palavras” (sic). Segundo a mae,
a meédica neurologista, que estava acompanhando o caso na época, teria
reforcado o encaminhamento, dizendo que seria importante uma avaliagao

fonoaudiologica. Nessa época Nanda tinha 3 anos e 10 meses de idade.
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Janaina, a mae, € maranhense e veio para S&o Paulo procurar
emprego, e aqui conheceu Roberto no novo trabalho. Resolveram se casar e

estdo juntos ha 12 anos.

Nanda é a terceira filha do casal, o primeiro filho nasceu prematuro de
sete meses e morreu dois dias apds o nascimento. Segundo Janaina, o filho

“nasceu com o pulméao fraco e nao resistiu”.

Apods alguns meses desse ocorrido, a mae engravidou novamente e
nasceu Junior, irmao mais velho de Nanda, que atualmente tem 10 anos de

idade.

Janaina falou de uma gestagao tranquila e que Nanda nasceu de 40
semanas. No entanto, no nascimento da filha ja teria percebido que ela era
“molinha”. Janaina contou que, apos trés dias do parto, o médico lhe falou que

“havia algo de errado” com Nanda, mas que ainda ndo sabiam o que era.

A menina ficou internada na UTI Neonatal por dezessete dias,
realizando exames e sendo alimentada por sonda nasogastrica. A mée referiu
nao ter conseguido amamentar, porque Nanda n&o tinha forga para sucgao.
Nesse periodo, Janaina parou de trabalhar para dedicar-se a filha, pois

percebera que ela necessitaria de maiores cuidados.

Janaina relata que, quando chegou em casa com a filha, ficou muito
preocupada, pois Nanda dormia muito, ndo chorava e ndo comia bem. Notava
que a filha era fraca, quando comparada com as outras criangas € com 0
primeiro filho.
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Com aproximadamente dois meses de idade, com acompanhamento
meédico e fonoaudiolégico do hospital, Nanda comegou a ser alimentada
também pelo seio materno. Aos trés meses de idade foi, gradativamente,
deixando a sonda e ja podia ser alimentada pela mae, fato que se estendeu
até os 6 meses da crianga. Segundo Janaina, nesse periodo “sentia muita

alegria e satisfacao em ver a filha se alimentando no peito”.

Apos o0s seis meses a mae iniciou reforgo alimentar, introduzindo
alimentos de consisténcia pastosa. Janaina disse que Nanda ndo conseguia se
alimentar por meio da mamadeira, pois nao tinha for¢ca de succao. Talvez por

isso nunca tenha aceitado chupeta, concluiu Janaina.

Em relacdo ao desenvolvimento neuropsicomotor de Nanda, Janaina
conta que a filha ndo engatinhou, e que comegou a andar aos 2 anos. Nesses
relato, mencionou que Nanda falou as primeiras palavras com 3 anos, mesmo

periodo em que iniciou o processo de controle de esfincteres.

Segundo a mae, a comunicagdo em casa é dificil, pois apenas ela
entende a filha e, ainda assim, com muita dificuldade. Nanda se comunica, na
maior parte do tempo, por gestos, sobretudo indicativos. Em casa, Janaina diz

que a filha é calma e que gosta de brincar com as bonecas.

Condizente com as caracteristicas da Sindrome de Prader-Willi, Janaina
afirma que, por volta dos 4 anos, a filha comegou a comer mais que o
esperado. Diz que, atualmente, “se deixar come de tudo” (sic). E Janaina

gquem controla a comida da filha, faz seu prato e auxilia na hora da
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alimentagdo. Contou que é necessario vigiar a filha constantemente, para que

ela ndo pegue comida do armario e nem coloque muita comida no prato.

Aos quatro anos de idade, Nanda comecou a frequentar a escola e,
segundo Janaina, a filha adora: “ndo gosta de faltar e ir a escola acrescentou

muito ao desenvolvimento de Nanda” (sic).

Sobre o diagndstico de Nanda, a mae mencionou que, aos dez meses
de idade, foi diagnosticada na USP, por meio de exames genéticos, como
portadora da Sindrome de Prader-Willi, uma anormalidade genética que causa
fraqueza e hipotonia muscular desde o nascimento, o que justificaria também
as dificuldades alimentares na primeira infancia. Criancas com essa sindrome
podem, principalmente na adolescéncia, apresentar sinais de hiperfagia, com
sensacdo de fome e de interesse pela comida constante, o que
frequentemente leva a casos graves de obesidade, principalmente quando nao

ha monitoramento adequado.

Depois de diagnosticada a sindrome, a familia foi orientada a procurar
atendimento fisioterapico e fonoaudiolégico. A paciente foi atendida pela
equipe de Endocrinologia do Hospital das Clinicas e iniciou as terapias
indicadas. No final de 2005 recebeu alta da fisioterapia e teve que interromper
as sessbes de fonoaudiologia, pois a profissional saiu da instituicdo. Desta
maneira, a mae procurou a DERDIC, onde iniciou o atendimento que estamos

referindo, em margo de 2006.
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Janaina falou muitas coisas sobre as peregrina¢des pelos atendimentos
meédicos e de reabilitagdo, destacando que o tratamento endocrinoldgico, entre
outros aspectos, realizou aplicagcdo de horménio para queimar gordura.
Segundo ela, atualmente, esse acompanhamento é feito de quatro em quatro
meses pelo médico, mas a propria mée aplica inje¢des diarias, em dosagens

de 0,5ml, antes de Nanda dormir.

Também por volta dos quatro anos de idade de Nanda, devido ao
grande aumento de peso em poucos meses, Janaina foi orientada a procurar
para a filha um acompanhamento com nutricionista, que elaborou um cardapio

especifico e solicitou ajuda da escola durante os horarios do lanche.

Em nossos primeiros encontros com Nanda, lembro dela chegar
sorridente, fazendo contato com os olhos e trocando muitos beijos e abragos.
Na avaliagdo fonoaudiolégica constatou-se quadro de disturbio fonolégico e
atraso de linguagem. As principais caracteristicas de linguagem, nesse
momento, eram a fala ininteligivel e a presenga marcante de uma voz

anasalada.

Nanda fazia uso de gestos afirmativos e negativos de cabega como
estratégia de comunicagdo, bem como de emissdes n&o articuladas, embora
com contorno prosodico. Os gestos facilitadores eram usados de modo
generalizado e nem sempre de forma contextualizada, o que sugeria uma
tentativa de Nanda em se manter na posicao dialégica, isto €, na posi¢cao de
outro ao interlocutor, mesmo quando tal condicdo nao era, de fato, efetiva:
esforgo para ser um legitimo outro e, ao mesmo tempo, estratégia de protecao,
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de defesa contra os limites e as dificuldades de linguagem, as quais interferem

em sua constituigdo como sujeito.

Em relagdo as suas emissdes, as curvas melddicas eram, em geral,
‘grudadas” nas da fala da terapeuta, ou seja, tinham carater ecolalico, e nao
possuiam autonomia. Na terapia fonoaudiolégica individual, Nanda, em geral,
permanecia sem atuar até que a terapeuta propusesse atividades. Nao iniciava
conversagao e, quando era solicitada, respondia de forma ininteligivel, sempre

com um sorriso no rosto.

Sua brincadeira se apresentava muito primitiva e pouco diversificada.
Nanda representava, principalmente, cenas de vida diaria em atividades na
cozinha, provavelmente vividas em casa com a mae. Quando convidada a
estruturar e a brincar a partir de uma estoria, repetia sempre o mesmo
esquema de comportamento, escolhendo a mesma boneca e agindo de modo
repetitivo, independentemente dos estimulos e/ou variagdes contextuais

propostas pela terapeuta.

Nanda ndo conseguia circular entre os personagens nas brincadeiras,
sequer parecia compreender sua incidéncia nas atividades sugeridas. A
qualquer pedido da terapeuta respondia que sim com a cabeca, sem se opor a
nada. Mantinha-se na atividade, reiterando sua presenca, mas de forma
precaria e repetitiva; repeticdo que nao parecia diferenciadora, isto é, a
manutengao de certos esquemas de comportamento e de interagdo, em geral,

nao apareciam como bases para elaboragdo das experiéncias, o que, se
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ocorresse, poderia abrir espago a conquista de novas condi¢des linguisticas e

interacionais.

A motricidade orofacial de Nanda tinha caracteristicas hipoténicas
acentuadas (labios, lingua e bochechas); ela nao conseguia realizar
movimentos faciais solicitados em terapia, tampouco expressdes significativas
que, de alguma forma, sustentassem sua comunicagao (excegao feita ao
sorriso, que demonstrava contentamento com certas situagdes), em face da

ininteligibilidade de sua fala.

Em relagdo a alimentagdo, Nanda apresentava um padrdo compulsivo
diante da comida, sem distincdo dos alimentos e sem importar-se com o
quente e o frio. Ao colocar a comida na boca nao conseguia diferenciar o que
estava dentro e o que estava fora da boca. A auséncia de tal percepcéo ficava
demonstrada pelas sobras e resquicios de comida nas comissuras, no
vestibulo, na lingua, nos labios e até mesmo no queixo, sem que ela se desse
conta disso. Mastigava com a boca aberta e apresentava um padrao de
mastigacao infantilizado, com amassamento da comida; sem rodizio dos
alimentos a mastigacado; e com anteriorizagado e interposigdo da lingua nos

dentes durante a deglutigao.

Com base na co-ocorréncia entre questdes alimentares e de linguagem,
Nanda foi encaminhada para compor o grupo de pacientes atendidos na
Oficina de Cozinha, o que foi bem aceito por ela, e obteve total apoio da

familia.
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Como procedimento de pesquisa, tal como ja mencionado, o PROC
(Protocolo de Observacdo Comportamental) foi aplicado no inicio e depois de
sete meses de tratamento na Oficina de Cozinha (tempo definido a coleta de

dados da investigac&o). No inicio, os resultados do PROC foram os seguintes:

PROC | — Nanda
PONTUA(;AO
Aspectos observados C¢a1
1. Habilidades comunicativas 18

(maximo = 70)

2. Compreensao da Igg oral 20
(maximo = 60)

3. Aspectos cognitivos 6
(maximo = 70)

Total da Pontuagao 44
(maximo = 200)

Na Oficina de Cozinha, Nanda ganhou a cena e a atengao dos colegas,

pela quantidade de comida que ingeria em cada sessao.

Participava desde o inicio da cena alimentar sem nenhuma palavra.
Quando questionada sobre algo respondia, afirmativamente ou negativamente,

com a cabega, com outros gestos e, as vezes, com alguma vocalizagao.
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Sempre que podia, rapidamente, ocupava seu lugar a mesa e esperava
pela comida. Até ser interrompida, ndo parava de comer, compulsivamente. No
entanto, certas mediagdes, realizadas na Oficina, pela terapeuta e pelas outras
criangas do grupo produziram efeitos significativos em Nanda. Presenciar e ser
convidada a participar da preparacdo dos alimentos e de sua disposicao a
mesa, bem como do desfazimento do ritual de alimentagdo, de algum modo
ofereceu a Nanda uma posicao distinta daquela que estava habituada: ser
alimentada e ficar sob o controle rigido do outro (a mée) durante os rituais de

alimentagao.

Na Oficina, Nanda observava a participacdo e a reagcdo dos outros
participantes, convivia com as pontuagdes da terapeuta e das outras criangas,
também com as instrugcbes e a coordenacido das atividades pela terapeuta.
Tais situagdes, tornava coletiva, grupal a tarefa de se alimentar e de alimentar
o outro, o que ofereceu elementos a organizagao interna, diferentes daquelas
gue experimentava em casa, com sua mae, sobretudo em fungdo da variancia
de papéis e, portanto, também pela abertura a outras formas de desejo, de ser

em grupo, de estar em relagdo com o outro.

Em razdo da intensidade das marcas organicas de Nanda e das
diferengcas que seus sintomas impunham ao grupo, em alguns momentos
chegamos a questionar a pertinéncia de sua presenga no dispositivo
terapéutico da Oficina de Cozinha. No entanto, as atividades mostraram que, a
condigao singular que a sindrome lhe impde, ao invés de uma impossibilidade,

gera outras possiveis formas de pertencimento e de circulagédo nas relagées, o
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que permitiu algumas mudangas, principalmente no que se refere a intengao
comunicativa e ao repertorio comunicacional de Nanda. A re-aplicacdo do
PROC, sete meses depois do inicio de suas atividades na Oficina de Cozinha,

corroborou aquilo que a escuta clinica apreendeu em ato. Senao vejamos.

PROC Il — Nanda

PONTUAQAO
Aspectos observados Cca1
1. Habilidades comunicativas 28

(maximo = 70)

2. Compreensao da Igg oral 30
(maximo = 60)

3. Aspectos cognitivos 11
(maximo = 70)

Total da Pontuacgao 68
(maximo = 200)

Tais avangos nao podem, naturalmente, ser atribuidos exclusivamente
ao trabalho terapéutico na Oficina de Cozinha, uma vez que Nanda seguia
também em terapia fonoaudiolégica individual. Todavia, antes de sua entrada
na Oficina, os atendimentos terapéuticos, que havia realizado até entdo, nao
lograram o mesmo éxito. As perspectivas terapéuticas da Oficina de Cozinha,
com os deslocamentos subjetivos que ajudou a produzir, parecem ter

potencializado, inclusive, a terapia individual de Nanda.
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Caso — Miguel

Miguel chegou a DERDIC em maio de 2007, trazido pela mae, Leila,
que procurou atendimento fonoaudiolégico para o filho com a queixa de que
ele falava apenas poucas palavras. Nessa época, Miguel estava com 3 anos e

8 meses de idade.

Nas entrevistas iniciais, Leila relatou que ela e o marido, Anténio,

planejaram muito ter Miguel, que é filho unico do casal.

Segundo Leila, a gestacao foi tranquila, e ela conta ter feito o pré-natal e
todos os acompanhamentos recomendados. No entanto, Leila relata que, no
oitavo més de gestacdo, foi constatado pelos médicos que ela ndo estava
produzindo “liquido amnidtico”, e que o corddo umbilical estava enrolado no

pescoco do feto.

Por conta disso, Miguel nasceu de cesarea aos oito meses e, logo ao
nascer, Leila foi comunicada que o filho estava muito fraco e que permaneceria
no hospital para se recuperar. Miguel ficou internado em UTI Neonatal por um
més, para ser tratado e ganhar peso, pois pesava apenas 1650g ao nascer. Na
UTI, Miguel era alimentado por sonda nasogastrica e, nesse periodo, também

foi detectada fissura palatina pds-forame incompleta, e alergia a lactose.

Devido as dificuldades na alimentagao de Miguel, advindas da alergia e
da fissura, Leila conta ter ficado muito apreensiva. Apds o ganho de peso e a
alta hospitalar, a mae foi orientada pelas profissionais do hospital a alimentar o
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filho por meio do copinho e da mamadeira, uma vez que Miguel ndo conseguia
ser amamentado no seio, devido a hipotonia muscular e a fissura palatina. Foi

alimentado com leite de soja até os seis meses de idade.

Segundo a méae, todos da familia ficaram preocupados com o quadro de
Miguel, principalmente em relagéo aos cuidados futuros que ele demandaria. A
mae falava, constantemente, que continuava a se sentir insegura, porque
como foi adotada e ndo sabia de seus antecedentes hereditarios, tinha medo
de ter sido a responsavel pelos problemas de saude do filho. As fragilidades de
Miguel se somam as fragilidades da mae e do pai, impactados e frustrados
pelas condicbes de saude do filho; com sentimentos de culpa e
sobrecarregados pelas proje¢cdes que faziam e fazem sobre o futuro da saude

e da vida social de Miguel.

E nesse campo de representacdes que a mie comentava sobre as
muitas preocupacdes com a situagao do filho. Em relagdo a alimentacdo de
Miguel, dizia que, desde o inicio, foi sempre muito dificil. No comeco, tinha
medo de machuca-lo e sofreu por ndo poder amamenta-lo. Atualmente, “tudo
esta certo” (sic), as rotinas estao incorporadas, mas a familia, insiste Leila, tem

que continuar alerta a questao da alergia a lactose.

Sobre o desenvolvimento neuropsicomotor de Miguel, a mae referiu
hipotonia muscular e inadequagdo motora. Segundo Leila, Miguel nao
sustentou a cabeca, sentou-se com onze meses e andou apenas com 2 anos

de idade. As primeiras “palavras” ditas por Miguel, segundo a mée, eram
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apenas silabas, além de “mamae e papai’. Tais aquisicdes apareceram tarde,

por volta dos 3 anos e meio de idade.

Em casa, o filho comunica-se com gestos indicativos. Segundo a mae,
“ele é esperto e entende tudo que |Ihe é dito, mas nao consegue falar” (sic).
Leila diz que é ela quem mais entende o filho, e que explica para o marido o

que 0 menino quer.

Segundo Leila, o médico pediu para que esperasse até Miguel crescer
um pouco para realizar a cirurgia de corregao da fissura, mas ela nao foi atras
nos primeiros meses de vida, pois tinha medo do filho n&o resistir. Quando
Miguel tinha dois anos e oito meses, a mae teria tomado a iniciativa de
procurar o médico para realizar a cirurgia, pois “saia muita comida pelo nariz

de Miguel” (sic).

A cirurgia para corregao da fissura palatina foi realizada em julho de
2006, no Hospital CEMA. A cicatrizag&o da cirurgia ndo foi adequada, devido a
uma crise de choro que Miguel teve no periodo que ainda tinha que ficar em
repouso. Leila diz que ela e Anténio sentem-se culpados por isso, uma vez que
a tal crise ocorreu porque eles nao deixaram o filho mexer no caixa eletronico
do banco. Atualmente, Miguel tem uma fistula perto da uvula, “que ndo fecha”

(sic).

Quando iniciou atendimento na DERDIC, Miguel recebeu uma série de
encaminhamentos: exame audiologico; avaliacao neurologica,

otorrinolaringologica e foniatrica. Na avaliagdo audiologica, foi constatada
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perda auditiva condutiva bilateral leve, sendo submetido a colocagédo do tubo

de ventilacao bilateral.

Em consulta com neurologista, reiterou-se o atraso global de
desenvolvimento. Na avaliagao foniatrica e otorrinolaringoldgica, foi levantada
a suspeita de quadro sindrbmico, com encaminhamento para o setor de
genética do Hospital Sdo Paulo, que confirmou a presenca da Sindrome de

Kabuki.

Na avaliagdo fonoaudioldgica, imediatamente o que chamou atengao
em Miguel foi o fato de que é um menino magro e pequeno, que aparenta
menos idade do que realmente tem. N&o teve dificuldade em entrar no setting

e esta sempre disposto a fazer tudo o que |he é proposto.

ApoOs avaliagdo, Miguel iniciou o atendimento fonoaudiolégico com
quadro de atraso de linguagem e disturbio fonologico. Sua alteragcdo de
linguagem era caracterizada, principalmente, pela ndo produgdo dos fonemas
plosivos /p/, /b/, /t/, /d/, com substituicdo desses fonemas por outros, que
Miguel era capaz de produzir, sobretudo por sons com articulagao

posteriorizada, por exemplo, kakai para papai.

Do ponto de vista orofacial, Miguel possuia padrdo hipotdnico de
musculatura, com labios entreabertos e respiracao predominantemente bucal.
Apresentava ponta e dorso de lingua rebaixadas; mobilidade e funcionamento
de palato mole inadequados, com escape de ar e mordida aberta anterior.

Possuia habito oral de chupar o dedo e tinha dificuldade de mastigacao,
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no que se refere ao preparo e ao manejo do bolo alimentar na cavidade oral:
nao coordenava satisfatoriamente os movimentos mastigatorios e a ejecéo do
bolo alimentar na degluticdo. A mastigagcdo se dava com a boca aberta, de
maneira ruidosa, com interposicdo e anteriorizagdo de lingua. Sempre se
observavam sobras de alimento em dorso de lingua e nos vestibulos apés a

deglutigao.

Miguel apresentava sialorréia, o que interferia na alimentacao e indicava
a dificuldade que tinha com a estruturacdo da zona oral: ndo percebia o
acumulo de saliva nas comissuras e ao redor da boca, como se toda a regiao
anterior da boca nao fosse sentida, ndo tivesse um contorno perceptual bem
definido. Sua qualidade vocal indiciava hipernasalidade, decorrente da fissura
palatina. As variagcdes prosodicas nao se davam adequadamente, eram muito
incipientes, ou seja, apresentava acentuada monotonia sonora em suas

emissoes.

Por apresentar quadro clinico e caracteristicas compativeis (alteragdes
de linguagem e de alimentagdo) com o dispositivo terapéutico da Oficina de

Cozinha, Miguel foi encaminhado também para esse atendimento.

Antes de iniciar o tratamento fonoaudioldégico na Oficina, tal como
realizado no caso de Nanda, o PROC (Protocolo de Observagao
Comportamental) foi aplicado, voltando a ser utilizado sete meses depois do
comecgo do trabalho na Oficina de Cozinha. Na aplicac&o inicial do protocolo,

0s escores foram os seguintes:
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PROC | - Miguel

PONTUACAO
Aspectos observados C¢a 2
1. Habilidades comunicativas 35

(maximo = 70)

2. Compreensdo da Igg oral 30
(maximo = 60)

3. Aspectos cognitivos 6
(maximo = 70)

Total da Pontuagao 71
(maximo = 200)

Nos primeiros tempos de nosso processo fonoaudiolégico individual,
Miguel, na época 4 anos e 5 meses, vinha sempre acompanhado da mée; o
pai nunca estava presente, “por motivos de trabalho” (sic/m&e). Como ainda
nao possuia controle de esfincteres, usava fralda permanentemente. Além
disso, n&o tomava banho nem se trocava sozinho. Necessitava
constantemente da presenca de Leila, mas isso nao estranhava a familia, que
havia naturalizado tal situagdo. Em conversas com outras pessoas, se alguém
nao entendia o que Miguel queria dizer, a mae prontamente o antecipava e o

traduzia, dizendo que era a pessoa que mais o compreendia.

Sabe-se, de longa data, que ndao é incomum a super-protecdo dos pais
a filhos cujas marcas organicas sugerem condi¢des de desvantagem e/ou de
fragilidade (supostas e/ou reais) em face de realidades relacionais e sociais

especificas. Tal situacdo, por sua vez, pode produzir dificuldades na
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constituicdo desses sujeitos, uma vez que, ndo tendo que vivenciar
diretamente os efeitos de suas condi¢gbes organicas na alteridade, é a propria

possibilidade de se fazer sujeito que fica em risco.

Nas situagdes de alimentagdo, segundo a mae, o mesmo processo de
dependéncia se estabeleceu. Miguel ainda necessitava de alguém (mae ou
avd) para alimenta-lo, ndo comia por conta propria. Além disso, embora com
quase 5 anos de idade, pedia colo frequentemente, inclusive na saida das
sessbes individuais de fonoaudiologia, como se quisesse re-assegurar a

condigao de fusdo com a mae, depois de se afastar dela por algum tempo.

Em terapia individual, de inicio, repetia tudo que Ihe era dito, e mantinha
esse comportamento linguistico durante as brincadeiras. Nesse contexto,
criagbes simbolicas raramente emergiam; sua conduta era basicamente
sensorio-motora, por exemplo: andar com um carrinho para frente e para tras,
sem contorno simbodlico aparente; bater com os brinquedos na mesa
compulsivamente; empilhar objetos e desfazer a montagem, em atitude

simbdlica bastante primitiva.

Miguel permitia a entrada do outro em sua “brincadeira”, mas nao
parecia representa-la simbolicamente, articulando-a a vivéncias cotidianas ou
a situacdes de “faz de conta”. Em outras palavras, ao menos aparentemente,
0s processos de simbolizagdo pela brincadeira ndo ocorriam com muita

frequéncia e intensidade.
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Desde o inicio da Oficina de Cozinha, as condutas de Miguel denotaram
diferencas e outras potencialidades em relagdo aquelas observadas em terapia
individual: participava da montagem das cenas alimentares; observava o
preparo do alimento; dava opinides e convocava os outros integrantes do

grupo a participarem também.

As situacdes coletivas e uma certa simetria com as outras criangas do
grupo faziam com que Miguel circulasse mais intensamente pelos sentidos das
situacdes, bem mais do que o fazia nas atividades realizadas em ambito da

diade terapeuta/paciente.

No entanto, quando sentava a mesa nao aceitava comer quase nada,
apenas manuseava o0 alimento com a mado ou com o garfo. Observava
atentamente os outros comerem e, ao final da cena alimentar, pedia para levar

um pouco do que foi feito para a mae.

A posicao de quem alimenta ou ajuda a alimentar o outro parecia mais
facil de ser ocupada por Miguel, principalmente em face daquela de ser
alimentado. Nessa outra posi¢gao subjetiva e discursiva, ele circulava sem os
mesmos graus de dependéncia e de alienagdo ao desejo do outro, com 0s
quais estava acostumado na relagcdo com a mae: para ser alimentado e para
receber as mediacdes, feitas pela méae, em suas relagdes comunicativas com

outros sujeitos, inclusive o pai.

E nessa medida que a Oficina de Cozinha opera seus efeitos na

constituigdo subjetiva e discursiva de Miguel. Aos poucos, ele foi mudando sua
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postura como sujeito e como falante, diante da terapeuta e dos companheiros
de Oficina. Comecou a levar para o atendimento individual situa¢des vividas na
Oficina de Cozinha. Isto desencadeou maior circulagdo na linguagem, com a

criacdo de cenas simbdlicas, e mudanga de conduta em relagao a familia.

Miguel passou a convocar a terapeuta a criacdo de dialogos,
representando situagdes vividas por ele. A familia, rapidamente, percebeu as
mudangas. Leila relata que Miguel deixou de repetir a fala dos outros e
comegou a produzir enunciados proprios, inclusive teria ficado ’mais

questionador” (sic).

A posteriorizagdo articulatéria, usada como estratégia para tentar
produzir os fonemas plosivos ainda estava presente, mas a intengao
comunicativa aumentava visivelmente. Dizendo de outro modo, as dificuldades
advindas dos limites fisicos (neuroldogicos e articulatérios), naturalmente
permaneciam atuando, porém sua sobredeterminacdo simbdlica ganhava
terreno e abria outros campos possiveis a sua constituicado subjetiva e, por

meio dela, a circulagao discursiva, relacional.

Outras mudangas também chamaram a atencdo da familia. Miguel ja
nao pedia colo para comer e, apesar de necessitar de auxilio, ganhava
autonomia em questdes de higiene pessoal e em atividades de vida diaria,
como se vestir, por exemplo. A fralda ainda fazia parte da indumentaria de
Miguel, mas passou a avisar quando ela precisava ser trocada. Outro aspecto

importante foi a percepgcao adquirida em relagdo a sialorréia, pois passou a
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solicitar guardanapo para limpar a boca quando necessario, nas cenas

alimentares da Oficina de Cozinha e em casa.

Na Oficina de Cozinha, deixou de apenas manipular a comida, e
comecgou a experimentar alguns alimentos. Quando incentivado a dar opiniao
sobre o0 sabor dos alimentos, fazia sem hesitar. Segurava o garfo de forma
desorganizada, mas levava a comida até a boca por conta propria. Outras
relacdes, entado, se estabeleceram: com novos sabores, novas texturas, novas
possibilidades de fala e novas aliangas com os companheiros da Oficina.
Curiosidade, cumplicidade, negociagao das agdes com os colegas e com a
terapeuta. Miguel aparece e conquista uma posigao de legitimo outro no grupo,

e essa condicao reverbera nas relagcdes familiares e em outros contextos.

Esse processo, com duragcdo de sete meses, propiciou melhora na
qualidade de vida de Miguel e também na de sua familia. Apesar das
dificuldades especificas de fala ainda serem marcantes, agora era possivel ver
mae e filho sairem conversando apds os atendimentos. Miguel foi colocado na
lista para continuar o processo na Oficina de Cozinha no ano seguinte:

perspectiva de que o bom trabalho que ele realizou tenha continuidade.

Ao final dos setes meses do Miguel na Oficina de Cozinha, outra

aplicagcado do PROC foi realizada, com os seguintes resultados:
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PROC Il — Miguel

PONTUAC,AO
Aspectos observados Cca 2
1. Habilidades comunicativas 40

(maximo = 70)

2. Compreensao da Igg oral 40
(maximo = 60)

3. Aspectos cognitivos 14
(maximo = 70)

Total da Pontuacao 94
(maximo = 200)

A oferta e a convocagdo de Miguel em outras posi¢cdes subjetivas e
enunciativas, operadas pela dindmica da Oficina de Cozinha, o algou a posi¢ao
de sujeito, em varias esferas: com a terapeuta e com os colegas de Oficina
mas, sobretudo, nas relacbes parentais, especialmente com a mae.
Reconhecer no filho condi¢gdes de transito relacional, e de capacidade para
enfrentar as situagbes sem que, a todo tempo, houvesse necessidade da

mediagcado materna, cria para Leila novas possibilidades de maternagem.

A mae parece poder, finalmente, abrir mdo do controle, supostamente,
absoluto da vida do filho. Leila, agora, estd também ela em condigdo de
desfazer a trama fusional que, embora necessaria nos primeiros meses de

vida de um bebé, precisa ser frustrada para que o sujeito se estruture na
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alteridade, ou seja, para que nao fique alienado ao desejo materno, mesmo se

carrega marcas organicas que lhe impdem limitagdes especificas.

As variacdes nos escores do PROC e, principalmente, a observagao
direta das conquistas subjetivas e cognitivas, corroboram a efetividade que

Miguel foi capaz de produzir nas vivéncias da Oficina de Cozinha.
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6 — Discussao

Os casos de Nanda e de Miguel, cada um a seu modo, caracterizam a
pertinéncia do dispositivo terapéutico Oficina de Cozinha, no tratamento da
simultaneidade de transtornos alimentares e de linguagem, por meio da
recomposicao de contextos nucleares ao desenvolvimento biopsiquico dos

sujeitos: as cenas e os rituais de alimentacéo.

Interessante notar que, mesmo em nivel da utilizacdo de uma
ferramenta diretiva de analise de certas dimensdes funcionais da comunicacgao
e da linguagem, ocorreram variagdes importantes nos resultados colhidos na
primeira e na segunda aplicagdo do PROC, tanto no caso de Nanda, quanto no

de Miguel.

No caso de Nanda, houve variagao positiva nos indices de respostas ao
interlocutor, o que indica evolugdo em suas possibilidades discursivas, ainda
que o PROC refira-se somente a situagées imediatas e concretas, nao

mensurando situag¢des passadas ou futuras.

Em outras palavras, as variagbes discursivas avaliadas pelo protocolo
nao dao elementos para se pensar em conquista de algum grau maior de
autonomia na produgdo discursiva, mas indiciam ganhos em termos de
circulagdo na linguagem, mesmo que em contextos dialégicos menos

complexos.
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Corrobora essa afirmacédo, a mudanga mais significativa de Nanda na
segunda aplicagdo do PROC; ela se deu na compreensao verbal. A crianca
passou a compreender ordens situacionais ndo acompanhadas de gestos,

respondendo adequadamente a pesquisadora sempre que solicitada.

No caso de Miguel, também ocorreram mudancgas significativas nos

resultados do PROC, quando da segunda aplicagéo do Protocolo.

Miguel passou a responder frequentemente ao interlocutor; a iniciar a
conversagao algumas vezes; a ter intengdo comunicativa frequentemente; a
nomear os objetos; a protestar, tentando compreender e participar mais

ativamente na realizacio da atividade protocolar.

Além disso, as vocalizagbes de Miguel se mostraram, apos os sete
meses de Oficina de Cozinha, articuladas, e ele aumentou o numero de

palavras que produz isoladamente.

As variacgdes positivas de Miguel no PROC, em termos de conquistas de
habilidades convencionais de comunicagdo e linguagem, também reiteram a
observagéo clinica que fizemos, embora estejam aquém daquilo que a escuta
clinica das atividades interdiscursivas deram a ver: frequente deslocamento

pelos planos de significagdo que circulavam, concretamente, nas sessoes.

Planos de significacédo criados por meio das negociagdes de papéis e de

preferéncias na escolha e na preparacdo da comida; pelos acontecimentos
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relacionais na montagem e nos rituais @ mesa'; pela desmontagem das cenas
(limpar, arrumar, guardar os utensilios) e pelas proje¢des para as préximas

sessoes.

Tanto na observacgao clinica, quanto nos indices oferecidos pelo PROC,
os casos demonstraram a poténcia do dispositivo da Oficina de Cozinha, em
dar acesso e em promover circulagdo na linguagem e transito de afetos,
criando novas possibilidades e descobertas, simultaneamente em nivel fisico e
simbdlico. Mais que isso, para casos sindrdbmicos como os estudados, cujas
marcas organicas se impdem, definindo prognésticos limitados em termos de
desenvolvimento global, a Oficina de Cozinha deu a ver, em ato, a forga que a
sobredeterminacdo simbdlica pode operar na constituigdo dos sujeitos,
inclusive no delineamento de contornos afetivo-relacionais necessarios ao
adequado desenvolvimento de competéncias e habilidades cognitivas e

linguisticas.

Ao observar a conduta de cada crianga, Nanda e Miguel, no dispositivo
terapéutico, foi possivel notar diferencas nas posicdées que cada uma ocupou.
Nanda mais calada, ndo conversava com os outros participantes, atenta aos
acontecimentos, mas ligada ao resultado final: a comida que ia ser oferecida a

ela. Miguel interagia com todos, pedia para ver e atuar no processo de preparo

'~ Escolher onde sentar e ao lado de quem; comentar se a comida ficou boa e
porqué; discutir e explorar sabores e texturas dos alimentos; observar e comentar os
modos dos convivas se alimentarem, suas preferéncias e idiossincrasias; considerar
as sugestdes e orientagdes das terapeutas sobre como manusear os mediadores da
alimentagédo — garfos, facas, colheres... —, como fazer a apreensédo e corte dos
alimentos quando levados a boca, como mastigar e deglutir a comida; etc.
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do alimento, auxiliando na montagem e na desmontagem das cenas
alimentares.

No entanto, na hora de comer, Miguel mostrava sua dificuldade com a
comida e em ser alimentado; dificuldade a um sé tempo fisica e psiquica:
como dissemos, a sindrome de Kabuki delineia limites as possibilidades
alimentares, mas os conflitos e traumas, construidos nas experiéncias de se
alimentar e de ser alimentado (no caso, principalmente pela mae), e de tudo
que isso implica em termos de lago e de circulag&o social, acabam significando
os rituais alimentares como campos de sofrimento, como espaco de
exacerbacdo de sintomas — inclusive dos sintomas organicos. Também por
isso, a hora de comer era evitada ou vivida de maneira constrangida e pouco
disponivel.

Experimentar outras possibilidades e posi¢cdes subjetivas, nos rituais
ligados a alimentagdo, pareceu reinventar os trilhamentos e os destinos
subjetivos de Miguel, fazendo variar, inclusive, seus modos de lidar com a
prépria ingestdo de alimentos e com as mediagdes da mée nesse processo.
Naturalmente, tais alteragbes se expressaram na e como linguagem: nos
modos de significar a comida e os rituais de alimentag&o, nos tipos de relagcao
afetiva e dialdgica que passou a produzir com seus companheiros de Oficina, e

junto a sua familia.

Seja como for, e apesar das esperadas variagdes em cada caso, em
funcdo de suas singularidades, o sentido que queremos destacar é de que,
mesmo com a presengca de determinagbes e contornos ensejados pelos
quadros das respectivas sindromes, que atuam e modificam o funcionamento
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do corpo, a dimensdo simbdlica contornou as marcas sindrbmicas e as
sobredeterminou, criando devires subjetivos que, sem excluir as marcas

organicas, constituiram oportunidades de encontro ou de relagao desejante.

Duas sindromes, que implicam alteragdes estruturais variadas, mas que
podem convergir em certos aspectos da constituicdo subjetiva e discursiva.

Como faz ver Jerusalinsky (1999, p. 37):

E verdade que tais acidentes do desenvolvimento
colocam uma série de obstaculos a estruturacao
psiquica e, em seus efeitos traumaticos, podem po-la
em questdo. Mas também é certo que n&o é do corpo,
mas da simbolizagdo que dele se opere, a partir mesmo
de suas primeiras falhas, que depende esta estruturacao
psiquica.

Ainda Jerusalinsky (2007), resgatando o conceito de permeabilidade
biolégica ao significante, lembra que em criangas que apresentam marcas

(lesbes) no corpo, o significante encontra suas dificuldades para se fazer valer.

Em acréscimo a idéia de permeabilidade ao significante, vale dizer que,
dependendo de como as marcas organicas sao interpretadas nas experiéncias
de constituicao do sujeito, irdo possibilitar ou impedir o surgimento do desejo

(CORIAT, 1997).

Nesse sentido, o sintoma “mesmo que primariamente de origem
organica, sempre carregara as marcas subjetivas do sujeito” (TASSINARI,
2000, p.86). Durante o processo terapéutico na Oficina de Cozinha, assistimos

a isso, tanto no caso de Nanda, quanto no de Miguel, embora com diferengas.
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Mais do que constatar a sobredeterminagdo simbdlica dos quadros orgéanicos
de ambos, assistimos aquilo que Palladino (2009) chamou de “derrame
simbdlico”, a partir do qual as criangas entraram no funcionamento da

linguagem, e ai enlagaram a carne e os signos de modo irreversivel.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A Oficina de Cozinha, na condicdo de dispositivo terapéutico da
Fonoaudiologia, constitui, simultaneamente, um atravessamento simbdlico,
que abre espagos a constituicdo subjetiva e discursiva da criangca, € uma
intervencao miofuncional oral, com exercicios e manobras alimentares e de
articulacdo da fala. Tais caracteristicas do dispositivo foram fundamentais aos
casos sindromicos estudados nessa pesquisa (Prader-Willi e Kabuki),
justamente porque permitiram a intervencdo terapéutica ocorrer sem

dissociagao das dimensdes miofuncional oral e da linguagem.

Ao contrario de dissociacao, o fato da Oficina de Cozinha estruturar-se
pela efetuacdo de rituais concretos de alimentagédo, em todas as suas etapas,
produz a simultaneidade dos contextos de trabalho miofuncional e de
linguagem, fazendo com que as agbes desenvolvidas sejam potencializadas,
porque vividas concretamente. Dito de outro modo, as agdées na Oficina de
Cozinha que operam sobre a linguagem e a subjetividade sdo as mesmas que

emolduram a intervengao miofuncional oral.

Tal perspectiva de trabalho fonoaudioléogico se torna possivel,
basicamente, pela assung¢do de que a oralidade € a instdncia humana que
enverga o simbalico no corpo natural, que primeiro faz convergir as dimensdes
fisica e psiquica de nosso corpo. Se é assim, na Fonoaudiologia, faz sentido

pensar e agir sobre a oralidade a partir de sua complexidade biopsiquica.
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Dito isso, o0 que ha de mais importante a se notar nos resultados do
trabalho na Oficina de Cozinha ndo é o incremento nas habilidades orofaciais,
nem na aquisicido de certas habilidades de articulagdo da fala e de uso de
categorias linguisticas especificas, mas sim o deslocamento das criangas rumo

a outras posi¢des na estrutura da linguagem, no funcionamento subjetivo.

Tais deslocamentos, por fim, sdo movimentos fundamentais rumo a fala,
na medida em que sao eles que permitem a crianca tomar a palavra e, a partir
dai, organizar a zona oral, tornando-a consistente, inclusive, no plano
sensoério-motor. E, justamente, nesse ponto que o dispositivo terapéutico da

Oficina de Cozinha apresenta-se em todo sua viabilidade e eficacia.
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ANEXOS

Anexo |

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA PUC-SP
SEDE CAMPUS MONTE ALEGRE

Protocolo de Pesquisa n 171/2009

Programa de Estudos Po6s-Graduados em Fonoaudiologia
Orientador(a): Prof.(a). Dr.(a). Luiz Augusto de Paula Souza
Autor(a): Nathalia Zambotti

PARECER sobre o Protocolo de Pesquisa, em nivel de Dissertacdo de Mestrado, intitulado
Linguagem € alimentacdo nas sindromes de Prader-Willi € de Kabuki: trabalho
fonoaudiolégico em oficina de cozinha

CONSIDERACOES APROVADAS EM COLEGIADO

Em conformidade com os dispositivos da Resolugéo n 196 de 10 de outubro de 1996 e demais
resolugdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS), em que os critérios da
relevancia social, da relagéo custo/beneficio e da autonomia dos sujeitos da pesquisa pesquisados foram

preenchidos.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido permite ao sujeito compreender significado, o
alcance e os limites de sua participacao nesta pesquisa.

A exposigéo do Projeto e clara e objetiva, feita de maneira concisa e fundamentada, permitindo
concluir que o trabalho tem uma linha metodolégica bem definida, na base' do qual sera possivel! retirar
conclusdes consistentes e, portanto, validas.

No entendimento do CEP da PUC-SP, o Projeto em questdo ndo apresenta qualquer risco ou

dano ao ser humano do ponto de vista ético.

CONCLUSAO

Face ao parecer consubstanciado apensado ao Protocolo de Pesquisa, o Comité de Etica
em Pesquisa da Pontificia Universidade Catodlica de Sdo Paulo - PUC-SP - Sede Campus Monte
Alegre, em Reunido Ordinaria de 3110812009, APROVOU o Protocolo de Pesquisa n 171/2009.

Cabe ao(s) pesquisador(es) elaborar e apresentar ao CEP da PUC-SP - Sede Campus

Monte Alegre, os relatérios parcial e final sobre a pesquisa, conforme disposto na Resolugéo n 196
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de 10 de outubro de 1996, inciso IX.2, alinea "c", do Conselho Nacional de Saude (CNS) do
Ministério da Saude (MS), bem como cumprir integralmente os comandos do referido texto legal e

demais resolugdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS).

Sao Paulo, 31 de agosto de 2009.

- - e
Hdpot 2

Almeida Resende
an\e Pesquisa da PUC-SP

Rua Ministro de God®6i, 969 - Sala 63-C (Andar Terreo do E.R.B.M.) - Perdizes - Sao Paulo - SP - CEP: 05015-001
Tel.: (Oxx11) 3670-8466 - Fax: (Oxx11) 3670-8466 - e-mail: cometica@pucsp.br- http://www.pucsp.br/cometica
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Anexo I

Anexo

PROC - protocoLo be 08SERVACAO COMPORTAMENTAL

Jaime Zorzi e Simone Hage (2004)

IDENTIFICACAO

NOmE:

[dade: Data de nascimento:
Nivel de escolaridade: Escola:

Encaminhamento:
Motivo do encaminhamento:
Data da avaliagao: Realizada por:

1. HABILIDADES COMUNICATIVAS DA CRIANCA

1a. Habilidades dialégicas ou conversacionais
Verificar a presenga de comunicagéo intencional e o grau de envolvimento da crianga nos
intercambios comunicativos

Intencdo comunicativa
ausente [ 0 | presente raramente {2 ] presente freglientemente [ 4 ]
Inicia a conversagao/interacéo
ausente [ 0 ] presente raramenie [ 2 ] presente freqiientemente [4]
® Responde ao interlocutor
ausente [ O } presente raramente [ 2] presente freqiientemente [ 4 1
P Aguarda seu turno (nao se precipita, interrompendo o interlocutor)
ausente [ 0 | presente raramente [ 2 ] presente freqiientemente [ 4 ]
" Participa ativamente da atividade dialdgica (alternancia de turnos na interagdo)
ausente [ 0 ] presenie raramente [ 2 ] presente freqiientemente [ 4 )

Total da pontuagio (mdximo = 20 pontos):

1b. Fung6es comunicativas

P Instrumental - solicitag@o de objetos, agdes (“dar um brinquedo; abrir uma porta”)

ausente [ 0 | presente raramente ( 1 | presente freqlientemente [ 2 ]

' protesto — interrupg@io com fala ou agao uma agéo indesejada (“para”)

ausente [ 0 | presente raramente ( 1 | presente fregilentemente fi2:]

" interativa — uso de expressbes sociais para iniciar ou encerrar a interacdo (“oi, tchau”)

ausente [ 0 | presente raramente [ 1] presente freglientemente [ 2 ]

F nomeagao — nomeagac espontanea de objetos, pessoas agdes (6 cachorro”)

ausente [ 0 ] presente raramente [ 1] presente freqlientemente [2]

|' informativa — comentarios, informagbes espontaneas na interacéo (“0 meu sapato”)
ausente (0 | presente raramente [ 1] presente freqlientemente [ 2 )

" heuristica - solicitacdo de informagao ou permissdo (“pode pegar? / Cadé a bola?)

ausente [0 | presente raramente [ 1] presente freqiientemente [2)

" narrativa — presenca de turnos narrativos ("o principe beijou a princesa e casou”)

ausente [ 0 ] presente raramente [ 2 ] presente fregiientemente | 3 ]

Total da pontuacdo (maximo = 15 pontos):
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1c. Meios de comunicacio
Verificar se os meios atingiram niveis de simbolizacao

Meios néo verbais Meios ndo verbais Meios verbais
{vocalizagGes) (gestos) (palavras, frases, discurso)
{ 0 Jauséncia de vocalizagdes [ 1] gestos ndo simbolicos 107] palavras isoladas
[ 1] somente vocalizagdes nao elementares (pegar na [09] enunciados de 2 palavraa
articuladas mao ¢ levar, puxar, {11] frases com 3 ou mais palavras,
[ 2] vocalizagées naa cutucar) telegréficas ou ndo
articuladas e articuladas { 2 ] gestos n&o simbdélicos [13] relato de experiéncias
com entonagédo da fingua convencionais (apontar, imediatas, contendo frases
(jargéo) negar com a cabeca, com 5/6 palavrag
gesto de "vem ca") (0 que vocé estd fazendo? Eu estou w7}
{5 ] gestos simbdlicos (gestos | [15] relato de experidncias nio
que representam agdes, imediatas
objetos, idade) ({jq qu)e aconteceu na escola? Teve um
la...
Pontuacdo maxima (2); Pontuagdo maxima (5 ): Pontuagdo maxima (15 ):
Nivel de pontuacio obtido para vocalizagbes e gestos (maximo = 7) :

lﬁ:’vel de pontuagéo obtido para gestos e meios verbais (maximo = 20) ;

1d. Niveis de contextualizacdo da linguagem

{05] finguagem refere-se somente & situagao imediata e concreta
[10] linguagem descreve a acéo que estd sendo realizada e faz referéneias ao
passado e / ou ao futuro imediato, sem ultrapassar o contexio imediato
[15] inguagem vai além da situagio imediata, referindo-se a eventos mais
distantes no tempo (evoca situagbes passadas e antecipa situagdes futuras
ndo imediatas)
Nivel de pontuacdo obtido (médximo = 15) :

2. COMPREENSAO VERBAL

Consultar as tabelas de desenvolvimento normal da linguagem ao elaborar os procedimentos
para avaliagdo da compreensio

[ 0 ] Nao apresenta respostas & finguagem

[10] Responde ndo sistematicamente a uma solicitagao, comentario ou quando chamado
[20] Atende quando é chamada

{30] Compreende ordens situacionais com uma agao, acompanhadas de gestos (inande um
beijo¥k

[40] Compreende ordens situacionais com uma ag&o, ndo acompanhadas de gestos

{507 Compreende duas ordens nao relacionadas

[60] Compreende ordens com 3 ou mais acoes, solicitagdes ou comentdrios

Nivel de pontuagdo obtido (maximo = 60) -
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3. ASPECTOS DO DESENVOLVIMENTO COGNITIVO

3a. Formas de manipulacao dos objetos

[ 0] N&o se interessa pelos objetos

[ 0] Desiste da atividade quando surge algum obstaculo

[ 1] Explora os objetos por meio de poucas acdes

[ 1] Explora os objetos de mado rapido e superficial

[ 1] Explora os objetos um a um de modo repetitivo

[ 2] Persiste na atividade quando surge algum obstaculo, tentando superé-lo

[ 2 ] Atua, de modo repetitivo sobre dois ou mais objetos ac mesmo tempo relacionando-os
[ 5 ] Explora os objetos um a um de mado diversificado

[10] Atua, de maneira diversificada , sobre dois ou mais objetos ao mesmo tempo
relacionando-os

:Total da pontuacdo (maximo = 10):

3b. Nivel de desenvolvimento do simbolismo

[ 0] Nao apresenta conduias simbolicas, somente sensdrio-motoras

[ 1] Faz uso convencional dos objetos

[ 2 ] Apresenta esquemas simbdlicos {no préprio corpo)

[ 8 ]} Usa bonecos ou outros parceiros no brinquedo simbdlico

[ 4 ] Organiza acdes simbélicas em uma seqléncia

[ 5 ] Cria simbolos fazendo uso de objetos substitutos ou gestos simbdlicos para representar
objetos ausentes

[ 5] Faz uso da linguagem verbal para relatar o que estd acontecendo na situacdo de
brinquedo

Total da pontuacdo (maximo = 20):

3c. Nivel de organizagio do brinqguedo

[ 0 ] manipula os objetos sem uma organizagao dos mesmos

[ 11 organiza as miniaturas em pequenos grupos, reproduzindo situagbes parciais, mas sem
uma organizagao de todo o conjunto (ex: cadeiras colocadas em volta da mesa)

[ 1] faz pequenos agrupamentos de dois ou tras objetos (ex: xicara ao lado da colher)

[ 2 [ enfileira os objetos (coloca um ao lado do outro, como se fizesse uma fila ou linha)

[ 3] organiza os objetos distribuindo-os de modo a configurar os diversos cédmodos da casa

[ 4 ] agrupa os objetos em categorias definidas, formando classes

( 4 ] seria os objetos por tentativa e erro {ex.: do maior para o menor)

[ 5] seria os objetos de acordo com as diferencas, sequindo um critério

Total da pontuacao (maximo = 20):

3d. Imitagao

Imitacao gestual

[0 ] N&o reage as solicitagbes

[ 1] Imitagao de gestos/movimentos visiveig no proprio corpo (derrubar duas canecas
empilhadas, apalpar esponja de banho)

[ 3 1 Imitagdo de gestos/movimentos nao visiveis no proprio corpo (segurar a orelha com uma
Uas maos, mostrar a lingua)

Imitacdo sonora

[01N&o reage as solicitagbes

[ 2 } imitagé@o de silabas

[ 3]imitacao de onomatopéias

[ 5 ] imitag&o de palavras

© ] imitacao de frases

Total da pontuacio (maximo = 20):
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PONTUACAO

Pontuagio Pontuagao

Aspectos observados maxima alcangada
j 1. Habilidades comunicativas (expressivas) [ 70
|2. Compreenséo da linguagem oral | 60
| 3. Aspectos do desenvalvimento cognitivo 70
R Total da ponituagao 200

e  Caracteristicas gerais das habilidades comunicativas

[ 1 n&o apresenta comunicagéo intencional

[ ] comunicag&o intencional com fungdes primérias por meios nédo simbdlicos,
restrita ou ausente participagio em atividade dialdgica

[ ]comunicagdo intencional plurifuncional, ampla participagéio em atividade dialogica
por meios néo simbdlicos e nao verbais

[ 1comunicagéo intencional plurifuncianal, ampla participagio em atividade dialégica
por meios simbdficos e ndo verbais

[ ) comunicag&o intencional com fungoes primarias, restrita participacdo em atividade
dialégica por meios verbais

[ | comunicagdo intencional plurifuncional, ampla participagéo em atividade dialogica
por meios verbais, ligados ao contexto imediato

[ ] comunicago intencional plurifuncional, ampla participagéo em atividade dialégica
por meios verbais, nfo ligados ao contexto imediato

°  Caracteristicas gerais da organizagdo lingiiistica
[ 1n&o apresenta organizag&o linguistica
[ ] produggo de palavras isoladas
[ 1produgéo de enunciados (duas ou mais palavras organizadas no nivel da frase)
[ ] producdo de discurso (frases encadeadas)

¢  Caracteristicas gerais da compreensio da finguagem oral
[ In&o demonstra compreensao da linguagem oral
[ 1responde nao sistematicamente
[ 1compreende ordens com até duas agdes, ligadas ao contexto imediato
[ 1 compreende ordens com 3 ou mais acles, néo ligados ao contexto imediato

»  Caracteristicas gerais da imitacdo
Imitacdo gestual
[ 1né&o responde as solicitagdes
[ 1imita somente gestos visiveis no préprio corpo
[ ]imita gestos visiveis e nao visiveis no proprio corpo
Imitagdo sonora
[ 1néo responde as solicitagdes
[ ]imita somente sons nao verbais
[ 1imita sons verbais e ndo verbais

e Caracteristicas gerais do desenvolvimento cognitivo
[ 1sensdrio motor — fases iniciais
[ ]sensério motor — fases avancadas
[ ] transicéo entre sensério motor e representativo
[ 1 representativo
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Observacgodes:

onclusodes:
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Anexo Il

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO
PAULO

Programa de Estudos em Fonoaudiologia

!

2 Comité de Etica

8 s
Oy
LAVGERyy SUEND

CARTA PARA OBTENCAO DO CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PESQUISAS

Caro(a) Senhor(a)

Eu, Nathalia Zambotti, fonoaudidloga, vou desenvolver uma pesquisa cujo
titulo € ‘Linguagem e Alimentagdo em casos de Prader-Willi e Kabuki: Trabalho
Fonoaudiolégico em Oficina de Cozinha”

A participagcao do(a) seu (sua) filho(a) nesta pesquisa € voluntaria e nao
determinara qualquer risco ou desconforto, pois a proposta €& esclarecer os
movimentos de linguagem que se operam nos participantes do estudo através do
trabalho terapéutico realizado no interior das cenas de alimentacdo montadas na
oficina de cozinha da DERDIC (coordenada pela Prof? Dra. Ruth Ramalho Ruivo
Palladino) através da observagao e coleta escrita dos dados das criancas.

A participagao do(a) seu(sua) filho(a) nao trara qualquer beneficio direto mas
proporcionara um melhor conhecimento a respeito de futuros tratamentos
fonoaudioldgicos que poderao beneficiar outras criangas.

Nao existe outra forma de obter dados com relagcdo ao procedimento em
guestdo e que possa ser mais vantajoso.

Informo que o Sr(a). tem a garantia de acesso, em qualquer etapa do estudo,
sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas.

Também é garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer
momento e deixar de participar do estudo, sem qualquer prejuizo, punicdo ou atitude
preconceituosa.

Garanto que as informagdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outras
criangas, nao sendo divulgada a identificacdo de nenhum dos participantes.

O Sr(a). tem o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais
das pesquisas e caso seja solicitado, darei todas as informagdes necessarias.

Nao existira despesas ou compensacgdes pessoais para o participante em
qualquer fase do estudo, incluindo exames e consultas. Também nao ha
compensacao financeira relacionada a participacao do(a) seu(sua) filho(a). Se existir
qualquer despesa adicional, ela sera absorvida pelo orcamento da pesquisa.

Eu me comprometo a utilizar os dados coletados somente para pesquisa e os
resultados serdo veiculados através de artigos cientificos em revistas especializadas
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e/ou em encontros cientificos e congressos, sem nunca tornar possivel a identificagao
do(a) seu(sua) filho(a).

Anexo esta o consentimento livre e esclarecido para ser assinado caso nao
tenha ficado qualquer duvida.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Acredito ter sido suficiente informado a respeito das informacgdes que li ou que
foram lidas para mim.

Eu discuti com a fonoaudidloga Nathalia Zambotti sobre a minha decisdo em
permitir a participacdo de meu(minha) filho(a) nesse estudo. Ficaram claros para mim
quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes.

Ficou claro também que a participacao do(a) meu(minha) filho(a) é isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso aos resultados e de esclarecer minhas
duvidas a qualquer tempo. Concordo voluntariamente em permitir a participagdo do(a)
meu(minha) filho(a) deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Data / /
Assinatura do pai (mae) ou responsavel
Nome:
Endereco:
RG.
Fone: ( )
Data / /

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Nome da crianca:
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