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A determinacao de padroes de interacao de
criancas com necessidades complexas de comu-
nicacao decorrentes de quadros de multide-
ficiencia, tem vindo a ocupar importancia central
no planeamento de intervencoes orientadas para a
participacao. Tomando o contexto familiar como
principal cenario instigador dos processos de fun-
cionalidade - definidos por situacoes de miutua
participacao e entendimento -, neste estudo parti-
mos da percetiva dos pais e irmaos de criancas
com multideficiencia para a descricao das diades
interacionais estabelecidas neste contexto e para
a sistematizacao de fatores ambientais associados
a interacoes bem-sucedidas.

Foram entrevistadas familias de sete criancas com
multideficiencia, com recurso a um guiao centrado
na descricao das formas, conteudos e momentos
de interacao, bem como, dos fatores contextuais
relacionados com as interacoes bem-sucedidas.
Usaram-se técnicas de analise de conteudo induti-
vas e dedutivas através do mapeamento das uni-
dades de significado a Classificacao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF-CJ).
Os resultados levam a uma reflexao sobre fato-
res que estao na base das interacoes bem-suce-
didas, especificamente ao nivel do papel
assumido pelos pais e irmaos no entendimento
de movimentos corporais/ gestos naturais,
expressoes faciais e vocalizacoes produzidas
pela crianca com intencao de expressar senti-
mentos, iniciar interacoes e fazer pedidos. A
partir da analise das respostas dos entrevistados,
identificou-se a compreensao mutua em
situacoes de brincar como base do discurso
referente a diades irmao-crianca, por oposicao
as situacoes de estimulacao do desenvolvimento
geralmente associadas as situacoes de interacao
pais-crianc¢a, cujos contetidos se orientam para a
antecipacao/descricao de acontecimentos.
Estratégias facilitadoras usadas no contexto fami-
liar — desde a repeticao a estruturacao e con-
sistencia de rotinas — sao sistematizadas tendo
por base a identificacao de relagoes reciprocas
entre atividades e participacao, fatores ambien-
tais e funcoes do corpo.

INTRODUCAO

A comunicacao enquanto indicador operacional da inter-
acao social e, por consequéncia, da participagao e
inclusao das criancas e jovens com multideficiéncia, tem
assumido protagonismo, sendo considerada area prio-
ritaria na exploragao de linhas de intervengao dirigidas a
esta populacao (Amaral, Saramago, Gongalves, et al.,
2004; Granlund and Olsson, 1999; Wilder and Granlund,
2003). De facto, além da geral definicao que sublinha a
presenca de incapacidades multiplas, os perfis de funcio-
nalidade inscritos em quadros de multideficiéncia descre-
vem comummente a presenca de necessidades complexas
de comunicagao referentes a situagoes cujas deficiéncias
motoras, linguisticas, cognitivas e/ou sensoriais impedem
o desenvolvimento da fala, gerando restri¢oes significati-
vas na interagao e comunicagao com o0s outros. Inscre-
vendo-se numa comunicagao pré-simbdlica (e.g.,
vocalizagoes, expressoes faciais, movimentos corporais,
gestos naturais e olhar), os comportamentos comunicati-
vos destas criangas/jovens sao muitas vezes descritos
como dificeis de interpretar, colocando desafios vérios no
estabelecimento e manutengao das interagoes sociais
(Amaral, Saramago, Gongalves, et al., 2004; Nunes and
Amaral, 2008).

O enfoque na comunicagao enquanto objetivo de inter-
vengao tem-se, no entanto, visto destituido de uma analise
contextual capaz de o tornar num efetivo mediador da
interagao e participagao, considerando mecanismos de
suporte a crianca ¢ a familia que estejam embebidos nas
suas rotinas e nos seus contextos naturais de vida. O
entendimento das restricoes experienciadas por criangas
com multideficiéncia no relacionamento e interagoes soci-
ais - considerando os seus contextos de participagao -
continua ainda a ser um dominio de conhecimento a des-
coberto (Wilder, Axelsson and Granlund, 2004).

Nesta linha de pensamento, varios estudos tém vindo a
explorar a percegao dos cuidadores sobre a interagao esta-
belecida, esbocando linhas orientadoras para o delinea-
mento de intervencoes focadas em indicadores de
participagao e estratégias ambientais facilitadoras (e.g.,
Ibragimova, Lillvist, Pless, et al., 2007; Wilder, Axelsson,
and Granlund, 2004; Wilder and Granlund, 2003).
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Este processo de identificagao de padroes que possam
conduzir a tipificagao de necessidades de suporte, tem
sido acompanhado da preocupacao de devolver resultados
que se possam enquadrar sobre uma terminologia univer-
sal capaz de se fazer disseminar entre a investigagao e as
praticas. De facto, esta mesma tendéncia tem sido verifi-
cada no dominio especifico deste estudo, onde diversos
autores (Ibragimova, Lillvist, Pless, et al., 2007; Simeons-
son, Bjorck-Akesson and Lollar, 2012; Wilder, Axelsson,
and Granlund, 2004) tém vindo a dedicar-se a catego-
rizagao da informacao relativa as incapacidades de comu-
nicacao de criancas e jovens, com referéncia a
Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapaci-
dade e Sadde (CIF) de modo a apoiar os processos de
tomada de decisao no planeamento da intervencao.

Tomando como ponto de partida estudos prévios - onde o
enfoque das situagoes de interacao € baseado na perspe-
tiva dos pais (e.g., Ibragimova, Lillvist, Pless, et al.,
2007; Wilder, Axelsson, and Granlund, 2004; Wilder and
Granlund, 2003) -, este estudo alarga o espectro de
analise também aos irmaos de criangas/jovens com neces-
sidades complexas de comunicagao, pretendendo caracte-
rizar as interagoes estabelecidas e identificar elementos da
funcionalidade e do contexto que estejam na base de
situagoes de interacao bem-sucedidas.

Deste modo, este estudo tem como objetivo explorar a
perspetiva dos pais e irmaos de criangas/jovens com
necessidades complexas de comunicacao acerca das
diades interacionais pais-crian¢a e irmao-crianga, procu-
rando responder as seguintes questoes de investigacao: (i)
De que modo os pais e irmaos de criangas com necessi-
dades complexas de comunicagao descrevem a interagao
estabelecida entre eles? (ii) Que fatores da funcionalidade
e do contexto definem, segundo a perspetiva dos pais e
irmaos, as interacOes pais-crianca e irmao-crianga bem-
sucedidas?.

METODO

FParticipantes

Os participantes deste estudo referem-se a sete familias
de criangas/jovens com necessidades complexas de comu-
nicagao. Socorrendo-nos de um processo de amostragem
por conveniéncia, as familias foram recrutadas através das
Unidades de Apoio Especializado para a Educagao a Alu-
nos com Multideficiencia e Surdocegueira Congénita
(UAEEAMSC) proximas do circulo de intervencao das
autoras deste estudo, contemplando cinco agrupamentos
de escolas localizados no distrito de Aveiro, Portugal.

Os participantes recrutados dizem respeito a familias de
criangas/jovens - com idades compreendidas entre os seis
e os quinze anos -, cujos diagndsticos e caracterizagoes
da funcionalidade remetiam para um quadro de multide-
ficiencia. Os diagndsticos clinicos enquadram situagoes
muito diversas desde sindrome dismorfico (n=1); a micro-

cefalia (n=1); a trissomia 18 (n=1); a atraso neuropsico-
motor (n=1); a citopatia mitocondrial (n=1); e a casos
sem diagnoéstico definido (n=2).

As criangas/jovens - cinco do género feminino e duas do
género masculino — frequentavam o pré-escolar (n=1); 1°
ano de escolaridade (n=3); 2° ano (n=1) e 4° ano (n=2).

Alguns dos fatores considerados como critérios de
inclusao foram: (i) o facto das criangas/jovens das
familias elegidas residirem com os pais e irmaos; bem
como (i) apresentarem necessidades complexas de comu-
nicacao. Tomando como referéncia a defini¢ao de Light
and Drager (2007), assumimos que o conceito de necessi-
dades complexas de comunicac¢dao se refere a situagoes
cujas deficiéncias motoras, linguisticas, cognitivas e/ou
sensoriais impedem o desenvolvimento da fala, gerando
significativas restrigoes no acesso ao ambiente e na inter-
acao e comunicagao com os outros. A selecao das
familias participantes fez-se a partir da congruéncia entre
esta definicao e a caracterizagao do desempenho das
criangas/ jovens nos dominios da comunicagao e inter-
acao - tendo por base a opiniao/ conhecimento das pro-
fessoras e/ou profissionais que as acompanhavam.

Em cada familia foi solicitada a participacao de um dos
pais e de um irmao. Participaram e foram entrevistados
individualmente seis maes, um pai e sete irmaos. Os
irmaos entrevistados apresentavam idades compreendidas
entre os seis e os dezasseis anos; e 0s pais entre os 36 e
os 43 anos.

Instrumentos de recolha de dados

Em ordem a obter um retrato da interagao estabelecida nas
diades entre pais/irmaos e criangas com necessidades com-
plexas de comunicagao, socorremo-nos de uma entrevista
semi-estruturada - dirigida aos pais e adaptada aos irmaos.

O guiao de entrevista foi organizado em torno de quatro
grandes topicos: (1) formas e situagoes de comunicagao e
interacao; (2) objetivos e conteudos de comunicagao esta-
belecidos; (3) identificacao de situagoes bem-sucedidas de
interacao; (4) identificagao de facilitadores no processo de
interacao e comunicagao. O guiao foi sujeito a uma
andlise critica por um painel de trés experts, composto
por terapeutas da fala, com mais de cinco anos de experi-
encia profissional na area da multideficiéncia. Este painel
avaliou a clareza e pertinéncia dos itens da entrevista e
com base no feedback recebido procedeu-se aos ajusta-
mentos necessarios.

Andlise de dados

O escrutinio das respostas dos participantes fez-se com
recurso a técnicas de andlise de contetido. A determinagao
dos temas de andlise obedeceu a um sistema catego-
rizagao de natureza dedutiva - baseado nos tdpicos do
guiao da entrevista - e indutiva (decorridas da tendéncia/
padroes de discurso dos participantes). As categorias
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foram determinadas, segundo dois momentos de analise.
Um primeiro, em que se pretendia obter um retrato com-
preensivo da caracterizacao dos pais e irmaos sobre as
interacoes estabelecidas, e onde o sistema de catego-
rizagao teve natureza indutiva. Num segundo momento,
para uma identificacao sistematica de elementos da funci-
onalidade e do contexto relacionados com 0s processos
de interagao descritos, a analise de conteudo socorreu-se
de uma categorizacao dedutiva, mediada por um mapea-
mento dos conteddos na CIF-CJ. Para o efeito, as unida-
des de significado foram ligadas aos cddigos da CIF-CJ,
tomando por referéncia as regras de codificagao enuncia-
das por Cieza, Geyh, Chatterji, et al. (2005). A analise de
conteudo foi levada a cabo por uma das autoras do
estudo, acompanhada pela codificacao independente por
um par — tendo sido obtidas medidas de concordancia
situadas acima dos 90%. Neste processo, os pontos de
discordancia foram discutidos até que uma codificacao
consensual fosse alcancada.

RESULTADOS

Formas comunicativas utilizadas pela crianga
As formas comunicativas utilizadas pela crianga foi o
tema mais abordado na descri¢ao das diades interacionais
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pais-crianga e irmao-crianga. Os movimentos corporais,
as vocalizagoes e as expressoes faciais parecem represen-
tar as principais formas de comunicagao descritas quer
pelos pais quer pelos irmaos (Tabela 1).

Funcgoes comunicativas utilizadas crian¢a

As funcoes comunicativas usadas pela crianca mais vezes
enumeradas pelos pais e irmaos, foram (Tabela 1): iniciar
a interacao e expressar sentimentos: “Se estiver ao pé de
mim estd sempre a dizer Olda”. A funcao fazer pedidos
encontrou também destaque no discurso dos pais: “Se

forem coisas que ela quer, como se for para pedir comida,

ela vem muitas vezes ter connosco e aponta o que quer”.

Conteidos de comunicacao

Na diade de interacao pais-criancga, o principal conteudo de
comunicagao (Tabela 1) foi alusivo a tarefas que objetivam
estimular o desenvolvimento da crianga: “Eu as vezes pego
na roupa das bonecas e tiro-a e depois comeco: “onde
estd o casaco?” Vejo se ela olha”. Ja no que se refere a
diade irmao-crianga, o brincar parece ser o conteudo de
comunicagao mais importante: “Brincamos aos legos”.

Em trés descrigoes da diade interacional pais-crianga, sur-
giu também frequentemente conteidos de comunicagao

Tabela 1: Numero de unidades de significado (e de casos) identificadas nas respetivas categorias:

Diade Pais-Crianga Diade Irmao-Crianga
Temas Categorias N° U.S. (N° Casos) N° U.S. (N° Casos)
Formas comunicativas Movimentos Corporais 25 (6) 6 (7)
utilizadas pela crianca Vocalizagoes 21 (6) 5Q2)
Expressoes Faciais 13 (5) 33
Olhar 44
Palavras 4(3) 42
Fungoes comunicativas Expressar sentimentos 16 4) 2 (1)
utilizadas pela crianca Iniciar interagao 9 (6) 32
Responder a interagao 4 (3) 1(1)
Fazer pedidos 12 (6) 2 (1)
Solicitar/Dar informagoes 512
Conteudos de comunicagao Brincar 8 (5) 9 (6)
Estimular o desenvolvimento 17 (6) 6 (2)
Antecipar /Descrever acontecimentos 17 3)
Repreender 8 4) 1(1)
Demonstrar afeto 2(2) 1(1)
Proporcionar Bem-estar 2(2) 3 (1)
Obter informagao 2 (1)
Papéis desempenhados Compreender a crianga 3(2) 2(2)
pelos pais e irmaos Iniciar a Interacao 8 (5) 4 4)
Equidade no tratamento dos irmaos 3(2)
Uniao/Companheirismo 1(1)
Auxilio nos cuidados e tarefas diarias 1(1)
Defesa e Protegao 2 (1)

U.S. = Unidades de significado
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referentes a descrigao de acontecimentos que estao a
decorrer naquele momento ou a antecipagao dos aconteci-
mentos seguintes: “Eu digo o que vou fazer com ele.
Entendendo ou nao, eu faco com ele”.

Papéis desempenhados pelos pais e irmdos

O papel dos pais esta relacionado com a compreensao da
comunicagao da crianga e/ou do seu estado emocional,
com a iniciacao da interagao com esta, sendo também
salientada uma dimensao de equidade no tratamento dos
irmaos (Tabela 1), independentemente das duas dife-
rengas: “Eles foram crescendo e eu tentei dar sempre o
mesmo aos dois. Se dou um beijo a um dou a outro”. O
papel dos irmaos foi também dimensionado a compre-
ensao da crianga e a iniciagao da interagao. “A categoria
de uniao/ companheirismo viu-se também refletida nas
respostas dos entrevistados, como é exemplo a frase:
Nao a deixo sozinha, estou sempre ao lado dela”

Codigos chave no retrato das interacoes pais-crianca e
irmaos-crian¢a

A descricao das interacOes pais-crianga e irmaos enqua-
drou-se preferencialmente em indicadores relativos ao
componente das Atividades e Participagao (67.8% das
referéncias totais), assumindo maior relevancia os
dominios da comunicacao (d3, - 58.9% das referéncias
totais as Atividades e Participagao) e das interacoes e rela-
cionamentos interpessoais (d7 - 12.8% das referéncias). No
dominio da comunicacao, a producdo de mensagens
usando linguagem corporal (d3350) foi o indicador mais
referido (34.6% das referéncias ao dominio da comu-
nicacao). Ja no dominio das interagoes, foram os indicado-
res de iniciacao de interacoes sociais (d71040) e a
regulacao do comportamento nas interagoes (d7202). O
segundo componente mais abordado pelos pais e irmaos
foi o referente aos Fatores Ambientais - 25.4% das referén-
cias totais. O apoio e relacionamentos da familia proxima
(€310 — 59.8% do total de referéncias aos Fatores Ambien-
tais) surgiu com maior destaque, servindo para explicar
estratégias de apoio usadas (e.g., falar com a crianga; expli-
car-lhe o que esta a acontecer; tentar percebé-la; estar rece-
tiva as suas iniciativas e responder-lhe; acarinha-la).
Assumiu também destaque no discurso dos pais os produ-
tos e tecnologias de apoio para a comunicagao (el1251),
enquadrando mencoes a estratégias usadas para facilitar a
comunicagao com a crianga (e.g., perguntas fechadas,
dupla escolha, gestos, repeticao). Por fim, no que respeita a
componente das Fungoes e Estruturas do Corpo, as referén-
cias centraram-se nas funcoes emocionais (b152 - 71.4%
do total de referéncias as Fungoes do Corpo).

DISCUSSAO

Na descrigao das interacoes estabelecidas, os pais e
irmaos, indicam os movimentos corporais/ gestos natu-
rais, as vocalizagoes e as expressoes faciais, como princi-
pais formas de comunicacao usadas pela crianga/jovem.
Quanto as fungOes comunicativas, a expressao de senti-
mentos (e.g., agrado, satisfagao e alegria face a situacgoes

ou atividades), a realizacao de pedidos para satisfazer
necessidades ou atingir objetivos (e.g.,. pedir alimentos
ou algum objeto) e a iniciagao de interagcoes sao na pers-
petiva dos pais e irmaos as principais intencionalidades
inerentes aos atos comunicativos da crianga.

Estando um dos elementos centrais a definir o papel dos
pais e irmaos colocado ao nivel da compreensao, o enten-
dimento de movimentos corporais/ gestos naturais, ex-
pressoes faciais e vocalizacoes com a finalidade de
expressar sentimentos, iniciar interagoes e fazer pedidos,
parece ser um elemento chave das diades interacionais
pais-crianga e irmao-crianga. Este aspeto encontra reflexo
no estudo de Wilder and Granlund (2003), onde sublinha o
facto da interagao de criancas com multideficiéncia exigir
dos pais maior sensibilidade na interpretacao das suas
expressoes, procurando as suas iniciativas e respostas. Para
além do papel de compreensao, ¢ também destacada a ini-
ciagao de interagoes e a uniao/companheirismo - no caso
da diade irmao-crianga - como papéis assumidos pelos
entrevistados. Tal encontra reflexo na descricao dos con-
teidos da comunicacao que revelam o brincar como
situacao preferencial de interagao. Ja na descri¢ao da diade
pais-crian¢a encontra-se no discurso dos pais maior
mengao a situagoes de instigagao do desenvolvimento. A
saliéncia da intencao de estimulacao do desenvolvimento
na descrigao das situagoes de interacao - em detrimento de
situacoes que apelem mais a momentos de descontracao/
prazer inseridos no quotidiano da familia (e.g., demonstrar
afeto, brincar) - parece colocar em evidéncia a necessidade
que tem vindo a ser destacada na literatura de serem imple-
mentadas abordagens de intervengao primariamente condu-
zidas pelas necessidades e rotinas da familia (e.g., Dunst,
2000).

A partir da analise efetuada a descricao da interagao des-
tas criangas, através do mapeamento dos conteudos na
CIF-CJ, destacamos os codigos situados no componente
de Atividade e Participagao, no dominio da comunicacao
(d3) e o codigo referente ao envolvimento no jogo
(d880), assim como o codigo relativo ao apoio e relacio-
namento da familia proxima (e310), do componente dos
Fatores Ambientais, como principais elementos caracteri-
zadores das interagoes entre pais-crianga e irmao-crianga.
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