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RESUMO
A EFETIVIDADE DE UMA INTERVENCAO PRECOCE NA INTERACAO
ENTRE OS PAIS E UM BEBE COM DEFICIENCIA VISUAL

Esta tese de doutorado é um estudo de caso sobre uma familia com um bebé com
deficiéncia visual e a efetividade de uma intervencdo precoce, dividindo-se em quatro
artigos. O primeiro objetivou revisar a producdo cientifica sobre intervengdo precoce na
drea da deficiéncia visual. O segundo artigo investigou o duplo impacto da prematuridade e
da deficiéncia visual, examinando as reagdes emocionais dos pais de um bebé nesse
contexto e seu impacto na parentalidade. O terceiro artigo investigou a efetividade de uma
intervengdo precoce com foco na sensibilidade materna — e paterna, analisando o pré e o

pos-intervencdo. O ultimo estudo trata-se de um relato de experiéncia que examina o

o

processo da intervengdo. As discussdes sobre o impacto da prematuridade junto
deficiéncia visual lancam bases para o trabalho de intervencdo na interacdo pais-bebé. As
andlises sugerem ser a intervencdo precoce efetiva em termos de promog¢do de mudancas
na interacdo parental com o bebé e de expressdo de emogdes.

Palavras-chave: Deficiéncia visual; retinopatia de prematuridade; intervengdo precoce;

sensibilidade materna; autoeficicia parental.
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ABSTRACT
THE EFFECTIVENESS OF AN EARLY INTERVENTION IN THE
INTERACTION BETWEEN PARENTS AND A BABY WITH VISION
IMPAIRMENT

This doctoral thesis is a single case study of a family with a baby that has vision
impairment and the effectiveness of an early intervention, which is divided in four articles.
The first aims to review the scientific literature in the field of early intervention in the area
of visual impairment. The second article investigated the double impact of the both
prematurity and the vision impairment on parenthood, examining the parents emotional
reactions in that context. The third article investigates the effectiveness of an early
intervention focusing on maternal and paternal sensibility, by analysing the pre- and the
post intervention. The last study is a narrative of the experience of the intervention process.
Discussions involving the impact of prematurity on vision impairment promote the basis
for the intervention in the parent-baby interaction. The results suggest that early
intervention may be effective by promotion changes in the parental interaction with baby
and by allowing the expresssion of parents emotions.

Key words: Vision impairment; premature retinopathy; early intervention; maternal

sensibility; parental self-efficacy.
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CAPITULO I
APRESENTACAO

O presente estudo teve como foco investigar a intervencao precoce com pais e bebé
com deficiéncia visual (DV). Constitui-se de quatro artigos, independentes mas
interligados. Abordam-se, além do conceito de deficiéncia visual, os de intervencdo
precoce e distingdes entre efetividade e eficicia na avaliacdo de programas de intervengao.

Desse modo, os artigos focam desde a revisdo da literatura sobre o assunto até a
intervengdo, propriamente dita, realizada com uma familia — os pais e seu bebé com DV.
Entretanto, antes de apresentar os estudos, considera-se fundamental definir o que é uma
deficiéncia e diferencid-la de outros conceitos correlatos, isto é, os de incapacidade e
desvantagem. Amaral (1996) aponta que a Organizacdo Mundial de Saide, em 1989,
realizou um desmembramento do conceito de deficiéncia em trés subconceitos. Sendo
assim, conforme a autora, “deficiéncia (impairment) refere-se a uma perda ou
anormalidade de estrutura ou fun¢do” (p.8) e “sdo relativas a toda alteracdo do corpo ou da
aparéncia fisica, de um 6rgdo ou de uma funcio, qualquer que seja a sua causa; em
principio deficiéncias significam perturbacdes ao nivel de o6rgdo.” (p.§). Ja a
“incapacidade (disability) refere-se a restricdo de atividades em decorréncia de uma
deficiéncia” (p.8) e reflete as consequéncias das deficiéncias em termos de desempenho e
atividade funcional do individuo; as incapacidades representam perturbacdes ao nivel da
propria pessoa.” (p.8). A desvantagem (handicap), por sua vez, “refere-se a condicio
social de prejuizo resultante de deficiéncia e/ou incapacidade” (p.8), ou seja,
“desvantagens dizem respeito aos prejuizos que o individuo experimenta devido a sua
deficiéncia e incapacidade; refletem, pois, a adaptagdo do individuo e a interagdo dele com
seu meio.” (p.8).

Amaral (1996) subdivide o termo em deficiéncia primaria e deficiéncia
secundaria. A primeira inclui a “deficiéncia” e a “incapacidade”, e a segunda diz respeito
a “desvantagem”. A autora focalizou a questdo da deficiéncia e de suas desvantagens para
os individuos a partir de uma &nfase ao contexto. A deficiéncia priméaria envolve uma lesdo
e um prejuizo numa determinada funcdo que independe do contexto social no qual a
crianga se insere. Porém, a desvantagem ja se encontra inserida em um entorno social, que
pode incluir desde uma aceitagdo até uma estigmatizacdo do individuo portador de
deficiéncia. A autora afirma que € a deficiéncia secundaria que causa os maiores prejuizos

para o deficiente no que se refere ao seu desenvolvimento e a sua socializagdo.
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A deficiéncia visual € uma patologia que atinge o sistema visual, impedindo
parcialmente ou totalmente a visdo (Batista & Enumo, 2000). Pode-se dividir em dois
grupos: um de individuos que tém algum grau de visdo, ainda que pequeno, que diz
respeito aos casos de baixa visdo. Sdo individuos que, mesmo com um baixo grau de visio
ou percepcdo de luz, conseguem utilizd-la para execugdo de tarefas. J4 o outro grupo é
composto por individuos que, ou ndo possuem algum grau de visdo preservada, ou
apresentam alguma percepcdo de luz, mas esta ndo os capacita a planejar alguma tarefa
com base na visdo. Essa definicdo é baseada em uma nova maneira de enfocar a deficiéncia
visual, ndo considerando como cegos aqueles que t€ém algum grau de visdo preservada e
extremamente ttil para a execucdo de suas tarefas. Embora esses individuos se enquadrem
no grupo de “cegueira legal” - terminologia utilizada na literatura americana - eles
enxergam. Esta definicio tem dois objetivos principais: a) identificar o grupo de
deficientes visuais habilitados a obter beneficios, e b) identificar os alunos encaminhados
para a aprendizagem da leitura com o Braille, os quais seriam aqueles individuos com uma
acuidade visual abaixo ou igual a 20/200 pés e um campo visual menor ou igual a 20 graus.
Esta era uma definicdo que levava em conta apenas as questdes oftamoldgicas, nio
considerando as psicoldgicas, sociais e educacionais (Amiralian, 2004; Floriano, 2006).

A deficiéncia visual requer uma reorganizacio dos outros sentidos ou da adequacio
de materiais visuais para que a crianga ndo seja inteiramente ou minimamente afetada pela
deficiéncia secunddria - metas que devem estar inseridas em programas de intervencdo
com essas criancgas (Silva & Batista, 2007).

A interagdo e a comunicagdo dos pais com seu bebé com deficiéncia visual estdo
perpassadas por diversas questdes. Uma delas é o momento de estresse vivenciado por
esses pais (Brambring, 2000; Irvin, Kennell & Klaus, 1993;Troster & Brambring, 1992,).
Outra € a necessidade de interpretar adequadamente os sinais do bebé, evitando ciclos
assincronicos de interacdo, capazes de afetar a relagdo dos pais com seu bebé e trazer
consequéncias negativas para o desenvolvimento socioemocional (Loots, Devisé &
Sermijn, 2003; Pérez-Pereira & Conti-Ramsden, 1999). Dessa forma, os pais das criancas
com DV devem ser encorajados a utilizar vias alternativas a visual para desenvolver a
intersubjetividade (Loots, Devisé & Sermijin, 2003), o que requer uma eficiente
intervencgdo precoce (Lueck, Chen, Kekelis & Hartmann, 2008).

Para ampliar as discussdes acerca da questdio, esta pesquisa apresenta quatro
artigos. O primeiro, objetiva apresentar uma revisdo tedrica sobre a intervenco precoce na

comunicacdo e interacio pais-bebé€. O segundo artigo apresenta uma investigacdo sobre o
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impacto da prematuridade e da deficiéncia visual nos pais de um bebé com
retinopatia da prematuridade. O terceiro investiga a efetividade de uma intervencio
precoce na interagdo/comunicacdo pais-beb&€ com deficiéncia visual, no mesmo caso do
artigo anterior, focalizando as eventuais mudangas no pré e no pds- intervencdo. Esta
intervencgdo foi delineada com base nos conceitos de sensibilidade materna — e paterna — e
na auto-eficdcia parental. Os dois conceitos, apesar de serem oriundos de campos tedricos
diferentes (Teoria do Apego e da Aprendizagem Social), foram articulados em um tnico
metamodelo, qual seja, o de Guralnick (1997), sobre intervengédo precoce.

Por fim, o quarto artigo constitui-se em um relato de experi€ncia desta intervencao,
analisando ndo apenas seu resultado, mas, sobretudo, o seu processo. Focalizam-se
aspectos tais como a vivéncia dos pais sobre a experiéncia do acompanhamento com um
numero fixo de sessdes, a reacdo a proximidade do seu término, a relacdo com o terapeuta,
entre outros.

O 1ltimo capitulo trata das reflexdes tedricas e metodoldgicas do autor acerca desta
experiéncia como um todo, em especial suas implicagdes para o campo clinico e

delineamento de futuros estudos.



CAPITULO II
INTERVENCAO PRECOCE NA COMUNICACAO PAIS-BEBE COM
DEFICIENCIA VISUAL: REVISAO DA LITERATURA'
Early intervention on parents-baby interaction in the context of visual impairment:

critical literature review

Resumo

A deficiéncia visual congénita, que pode levar a cegueira, tem sido vista como risco para a
interacdo mae-bebé e para o desenvolvimento psicoldgico da crianga. O bebé que nasce
com uma deficiéncia visual acentuada tem uma relacio diferenciada com o mundo, sendo
que outras vias de comunicagio e percepc¢do terdo de ser ativadas para que se desenvolva
adequadamente. Nesse sentido, os pais sdo de extrema importancia, pois sdo eles que
auxiliardo o bebé a entrar em contato com seu ambiente. Partindo desse pressuposto, o
objetivo deste artigo € revisar a producgdo cientifica na drea de intervencdo precoce com
pais e bebés que apresentam deficiéncia visual congénita. Para isso, identificam-se
controvérsias tedricas acerca do desenvolvimento destes bebés, aspectos da intervencdo
que favorecem a interagdo pais-bebé e dificuldades metodoldgicas dos estudos nesta area.
Palavras-chave: Deficiéncia visual; interacdo social; familia; estimulacdo precoce;

intervengéo familiar.

Abstract

The congenitally impaired vision that can result in blindness is a risk factor for the mother-
baby interaction and for the child’s psychological development. The visually impaired or
blind baby has a different interaction with the world so that alternative ways of
communication and perception must be activated to allow the development. Thus, the
parents have an important role in their child’s development, as they are the ones who will
help the baby to begin making a contact with the world. The aim of this article is to review
the scientific production in the area of early intervention with blind babies and their
parents. For this purpose we identify theoretical controversies about blind babies
development, early intervention issues to help the parent-baby interaction and
methodological difficulties of these studies.

Keywords: Visually impairment; social interaction; family; early intervention; family

intervention.

! Este estudo foi publicado na Revista Estudos de Psicologia (Campinas). Kreutz, C. & Bosa, C. Intervengio
precoce na comunicagdo pais-bebé com deficiéncia visual. Estudos de Psicologia (Campinas), 26(4), 537-
544.
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Introducao

Deficiéncia visual (DV) € um termo utilizado para designar os impedimentos de
origem organica relacionados a patologias oculares que podem dificultar o funcionamento
da vis@o ou levar a auséncia de visdo, com ou sem a percepcdo de luz, podendo ser herdada
ou adquirida (Batista & Enumo, 2000). Dados precisos quanto a prevaléncia da deficiéncia
visual profunda sdo pouco encontrados na literatura, ficando entre 0,3 e 1,5 em cada 1000
criangas, e essa tende a ser maior nos paises com um nivel socioecondmico mais baixo
(World Health Organization, 2001).

Estudos com bebés nos primeiros meses de vida com desenvolvimento tipico t€ém
fornecido evidéncias de que as criangas t€m um maior interesse por estimulos do ser
humano do que por aqueles do ambiente, assim como um repertdrio de capacidades sociais
com grande potencial de comunicagdo (ex: choro, sorriso e imitagdo; Messer, 1994), o que
auxilia a interacdo social da crianga com os individuos em especial. Através desses sinais,
o bebé pode dar inicio as trocas comunicativas com seus cuidadores, as quais constituem
os pilares do desenvolvimento da comunicagao.

A fase diddica do desenvolvimento da comunicagdo corresponde a interacdo que
ocorre entre cuidador e criancga, primordialmente nas interacdes face a face. Segue-se a
fase triddica do desenvolvimento, na qual a crianca ja tem uma nogéo mais clara sobre si e
sobre o outro e consegue compartilhar um evento ou objeto externo com alguém (Bosa,
2002). A crianga ja compreende referéncias sociais, ou seja, informagdes emocionais
transmitidas pelas expressoes faciais dos adultos (Pérez-Pereira & Conti-Ramsden, 1999).

Nesse contexto, a visdo, como um dos sentidos que possibilita a ligagdo com o
mundo social, tem grande importincia para que o individuo possa interagir adequadamente
com os que o rodeiam. A visdo assegura que as criancas se orientem para elementos do
ambiente que sdo relevantes ao desenvolvimento e a sobrevivéncia, como a orientacao para
faces humanas (Adelson & Fraiberg, 1974; Pérez-Pereira & Conti-Ramsden, 1999).

A crianga cega ou com DV severa é privada de uma série dessas oportunidades.
Assim, as respostas contingentes as expressdes do cuidador podem ficar reduzidas (Pérez-
Pereira & Conti-Ramsden, 1999). No entanto, os estimulos auditivos e tateis sdo vistos
como alternativas de exploracdo e interagdo para as criancas que t€ém DV. Porém, o
estimulo auditivo tem menor potencial motivacional para que a crianca va ao encontro dos
objetos, em comparacdo com o visual (Adelson & Fraiberg, 1974). Torna-se, portanto,

importante uma estimulacdo adequada por parte dos parceiros de interacdo do bebg, os
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quais necessitam ser sensiveis a distintos sinais comunicativos do lactente para
propiciarem um ambiente estimulante e alcangarem uma interagdo sincronica.

O cuidador pode se sentir desestimulado na interagdo, uma vez que nao recebe as
respostas habituais de um bebé. Pelo contrario, as criangas cegas reagem frequentemente
por meio do siléncio e apresentam uma menor movimentagdo quando ouvem seus
cuidadores falarem ou expressarem outros comportamentos comunicativos (Als, Tronick &
Brazelton, 1980). Dessa forma, os ciclos de interacio podem ser prejudicados e,
consequentemente, também o desenvolvimento da comunicagao.

Estudos tém apontado que a falta de contato olho a olho e de atencdo visual em
criangas cegas resultam em diminuicdo da atencdo visual e responsividade vocal da mae
(Rogers & Puchalsky, 1984; Rowland, 1984; Warren, 1994). Como o olhar é uma pista
importante para que as maes possam responder adequadamente a orientag@o inata de seus
bebés e possam criar ciclos interativos de comportamentos e afeto sincronizados, a
cegueira pode exigir muito dos pais em termos de percepcdo de necessidades e
comunicacdo. Para Perez-Pereira e Conti-Ramsden (1999), a deficiéncia visual ndo traz
prejuizos para o desenvolvimento da crianga por si s, mas isso pode ocorrer caso nao
sejam criadas vias alternativas para o desenvolvimento das diversas capacidades da
crianga. Portanto, profissionais da saide t€m amplo campo para auxiliar os pais na
descoberta dessas vias. Assim, parece haver diferencas na interacdo das maes com bebés
com DV. No entanto, muitas vezes, essas diferengas podem indicar um aspecto positivo
para o desenvolvimento da crianga.

Uma pesquisa realizada por Kekelis e Andersen (1984) examinou os efeitos da DV
na interacio pais-crianga, objetivando investigar como os pais utilizam a linguagem com
seus filhos com DV e como esta se modifica com o desenvolvimento do filho, bem como
compreender a relagdo entre os inputs dos pais e os comportamentos da crianga. Os
participantes do estudo longitudinal eram seis criangas, acompanhadas dos 16 aos 36
meses, com graus variados de DV, e duas com visdo. Os resultados indicaram que os
cuidadores das criangas com DV apresentaram um maior nimero de proposi¢des diretivas,
indicando que os pais tentam encorajar a crianga a ter um papel mais ativo na conversacio
e na exploracdo do ambiente. No entanto, os pais acabaram por repetir diversas vezes a
solicitacdo a crianga, fazendo com que essa se afastasse e se retirasse do topico, ao invés de
atender ao que foi solicitado. Os pais também propiciaram um menor nimero de
descricdes, nomeando muito mais os objetos do que os descrevendo, o que é
surpreendente, pois se esperaria que os cuidadores descrevessem mais o ambiente para que

a crianga pudesse melhor explord-lo. As autoras atribuiram essa falta de descrigdes a
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dificuldade dos pais em monitorar a compreensdo da crianga sobre o que eles estdo
explicando. Além disto, iniciaram uma porcentagem bem maior de tépicos do que seus
filhos, além de enfocar, mais exclusivamente, topicos centrados na crianga, ao invés de no
ambiente, se comparados as criangas videntes.

Kekelis e Andersen (1984) afirmam que as proposicdes diretivas s@o limitantes por
dois motivos. Um deles é que elas ndo proporcionam a crianga um contato com fungdes
mais ricas da linguagem. Além disso, a crianga fica com poucas oportunidades de resolver
os problemas criativamente, se os outros sempre fazem o que ela solicita. Os pais devem
encorajar as criancas a fazer mais do que solicitar objetos e acdes dos outros. E comum que
as criangas com DV reclamem por assisténcia e acreditem que nio conseguirdo executar
determinadas tarefas, porém elas podem adquirir um senso de autoeficicia se forem
encorajadas a alcancarem seus proprios objetivos. Para tanto, considera-se importante
ressaltar que os pais necessitam, em primeiro lugar, sentirem-se confiantes acerca das
possibilidades de desenvolvimento de seu filho, o que exige também confianca em si
mesmos como pais. Este senso de autoeficicia pode estar prejudicado pelo abalo
emocional oriundo da descoberta da deficiéncia do filho, assim como por uma interacdo
pais-bebé assincronica. Esses aspectos devem ser foco de intervengdo para que o
desenvolvimento da crianca siga um curso saudavel do ponto de vista emocional.

Ainda sobre a relacdo entre deficiéncia visual congénita e intera¢do social, no
contexto da interacdo diddica mde-crianca, Souza, Bosa e Hugo (2005) investigaram a
presenca de condutas do espectro do autismo em criangas portadoras de deficiéncia visual
congénita (DVC) e o estilo interativo materno. Para isso, foram estudadas,
comparativamente, oito diades mae-crianca (quatro com deficiéncia visual congénita
severa e quatro com desenvolvimento tipico). As criancas de ambos os grupos tinham
entre dois e seis anos. Um dos importantes achados das autoras foi que duas das quatro
criancas com deficiéncia visual apresentaram frequéncias maiores de atencdo
compartilhada, quando comparadas as criangas com desenvolvimento tipico, utilizando
modalidades verbais e ndo verbais (orientar a cabega ou o corpo em direcdo ao campo de
visdo da maie, entregar ou colocar objeto no campo de visdo da mée). Concluiram que as
maes dessas criancas tiveram um papel decisivo para esse resultado. Elas foram mais
sensiveis as necessidades da crianga ao descreverem as propriedades dos brinquedos, ao
buscarem semelhancas entre os brinquedos do laboratério de observagédo e aqueles que as
criangas possuiam em casa e ao utilizar caminhos alternativos durante a exploracdo do

ambiente, como 0 tato, por exemplo.
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Ainda nessa linha de investigacdo, Behl, Akers, Boyce e Taylor (1996), em um dos
poucos estudos com uma amostra que permitiu uma alta validade estatistica, estudaram os
padrdes interativos de maes de criancas com deficiéncia visual, comparando-os com os
padrdes de comportamentos interativos de criangas que enxergavam perfeitamente. Os
autores também objetivavam verificar se haveria alguma relacdo entre o comportamento
interativo materno e os diferentes graus de visdo da crianca. Para tanto, participaram da
pesquisa 31 criangas com diferentes niveis de deficiéncia visual e 62 criancas videntes,
entre 15 e 61 meses de idade. Os resultados indicaram que ndo houve diferenca
significativa entre os grupos no que se refere a alguns fatores investigados quanto ao
comportamento parental (ex.: nos fatores afeto e responsividade). Quanto a qualidade e a
adequagdo de fatores investigados, no que diz respeito ao envolvimento pai-mae/cuidador
(ex.: envolvimento fisico e verbal, diretividade), também ndo ocorreram diferengas
significativas. No entanto, o grupo das méaes das criangas com deficiéncia visual mostrou
maior envolvimento fisico e controle da atividade, além de maior envolvimento verbal,
apesar de a diferenca neste dltimo fator néo ser estatisticamente significativa.

Outro aspecto ressaltado por Behl et al. (1996) € que o fato de a mae ter um filho
com DV nao significa, necessariamente, que o estilo interacional materno se mostre
deficiente. Os autores consideram que as maes de criangas com deficiéncia visual
demonstram maior nivel de comportamentos diretivos, mas, ainda assim, demonstram
também responsividade e afeto apropriados. Possivelmente, as diferencas encontradas
sejam um reflexo das tentativas das maes de usarem vias alternativas a visdo para entrarem
em contato com a crianca. Este estudo contrasta com estudos anteriores (Fraiberg, 1977;
Van Hasselt, Hersen, Moor & Simon, 1986), cuja premissa era de que a presenca de uma
deficiéncia visual na crianga resultaria em possiveis distirbios no sistema relacional mae-
crianga. Finalmente, Behl ez al. (1996) afirmam que os achados podem estar refletindo um
resultado positivo em relacdo a intervengdo precoce, uma vez que todos os participantes
frequentavam programas de intervencao oferecidos nos Estados Unidos na década de 1990,
0s quais eram praticamente inexistentes em décadas anteriores.

Resultados nesta mesma direcdo foram demonstrados por Campbell (2003), ao
realizar um estudo comparativo sobre a diretividade materna em um contexto de
brincadeira livre entre a mie e a crianca. Participaram do estudo um grupo de quatro
criangas totalmente cegas, sem outras deficiéncias, e um grupo controle de quatro criancas
com desenvolvimento tipico, com 18 meses de idade. Uma vez que ha divergéncias entre

autores quanto ao conceito de diretividade, foram utilizadas cinco categorias de diferentes
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tipos de diretividade. Os resultados mostraram que ndo houve diferencas significativas
quanto a diretividade materna, de modo geral. As mées das criancas com deficiéncia visual
fizeram um maior nimero de tentativas de interromper um comportamento de risco para a
crianga, ou seja, diretividade negativa (ex.: pediam para as criangas ndo esfregarem os
olhos). Por dltimo, apesar de ter ocorrido uma tendéncia entre as maes das criancas com
deficiéncia visual de solicitar alguma atividade, a diferenca entre os grupos ndo foi
significativa. As autoras indicam que as diferencas que apareceram mostram uma
adequag¢do das mades as necessidades das criancas, afirmando que, nem sempre, a
diretividade estd relacionada a uma falta de sensibilidade materna. Conclusdo semelhante
foi apresentada por Sigolo (2000), ao chamar a ateng¢do para a controvérsia sobre os
beneficios/ prejuizos da diretividade materna em populagdes atipicas.

Ao apresentarem a perspectiva desenvolvimental intersubjetiva, a qual envolve
compreender o mundo subjetivo da crianga, que é compartilhado com o cuidador, ao invés
de compreendé-lo a partir de seu desenvolvimento individual, Loots et al. (2003) indicam
os possiveis prejuizos no desenvolvimento da intersubjetividade entre maes e filhos com
DV. Para eles, a intersubjetividade emergente e a fisica parecem estar em risco, uma vez
que as mées e os bebés tém que enfrentar o desafio de reconhecer os convites um do outro
para estabelecer e manter um ciclo de interacdo de comportamentos, atividades e afeto
sincronizados. Como a intersubjetividade existencial se expande a partir das interacdes
reciprocas e antecipacdes dos comportamentos da crianga e do outro, dando uma
consciéncia da interacdo para a crianga, a possibilidade de compartilhar com o outro seus
afetos e inten¢des também pode estar em risco nas criancas com deficiéncia visual. Loots
et al. (2003), da mesma forma que Souza et al. (2005) e Pérez-Pereira e Conti-Ramsden
(1999), sugerem que as maes das criancas com DV devam ser encorajadas a utilizar vias
alternativas a visual para desenvolver a intersubjetividade, o que requer uma eficiente

intervengdo precoce.

Intervencao precoce com criancas com deficiéncia visual

O termo intervencdo precoce, segundo Guralnick (1997), vem sendo utilizado para
aquelas acdes que buscam minimizar, o mais cedo possivel, o impacto frente a crianga com
deficiéncia ou frente a situagdes de risco, uma vez que os primeiros anos de vida tém sido
considerados um periodo sensivel.

Atualmente, hd consenso sobre quais caracteristicas de programas de intervencio
precoce tendem a ser mais efetivas. Uma delas € a importancia de centrar a interveng@o nas

necessidades da familia. Outros fatores fundamentais sdo a oferta de programas na prépria
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comunidade, a integragc@o de diferentes dreas do conhecimento e a implementacdo de uma
rede de servicos de apoio (Callias, 1994; Guralnick, 1997). Tem sido apontada a
importancia de uma estrutura apropriada, contingente, encorajadora, afetiva, ndo intrusiva,
baseada no didlogo e na interagdo cuidador-crianga e com um padrio de sensibilidade aos
aspectos desenvolvimentais para otimizar o desenvolvimento infantil adequado (Guralnick,
1997).

No entanto, no que se refere as diades mae-bebé com deficiéncia visual, poucos
estudos t€ém se dedicado a investigar a efetividade de intervencdes. Um fato que pode
explicar o reduzido nimero de pesquisas com intervengdes nessa populacdo ¢é a
complexidade metodoldgica envolvida nessa temdtica. A populagdo de criancas com
deficiéncia visual é extremamente heterogénea. As causas da deficiéncia sdao multiplas e
apresentam importantes diferencas entre essas criancas, e cada uma dessas situacdes traz
peculiaridades para o contexto interacional. Essa questdo tem dificultado pesquisas que
envolvam um grupo maior de criangas e um emparelhamento metodolégico adequado, isto
é, estudos que investigam a eficicia da intervencdo, havendo mais investigacdes que
empregam estudos de caso (ver Seligman (1995) para uma discussio detalhada sobre a
diferenca entre os conceitos de eficicia e efetividade).

Em fungéo dessa peculiaridade da populagdo estudada, Warren (1994) ressaltou a
necessidade de utilizagdo de uma ‘“abordagem individual das diferencas”. Nessa
abordagem, distinta da comparativa, o objetivo ndo € comparar diferentes populagdes entre
si, mas sim explicar diferencas dentro de uma populagdo. A abordagem levanta uma
questdo de ambito maior: qual € a natureza e quais sdo as causas das variagdes dentro da
populacdo estudada? Dessa maneira, Warren interessa-se mais por aquilo que se pode
realizar para uma meta de desenvolvimento possivel, dentro de um determinado grupo. Um
primeiro passo nessa abordagem ¢é uma descricdo cuidadosa das caracteristicas da
populacdo estudada, que envolva ndo somente médias, mas os extremos dentro dessa
populagdo. Identificar as relacdes e, se possivel, as causas das varia¢des entre os individuos
com defici€ncia visual seria um segundo passo importante, apontado pelo autor.

Ainda que haja poucos estudos, Aitken (1988) ressalta a importincia da
investigacdo acerca da efetividade da intervengdo precoce. O autor ressalta que, quanto
mais precoce for a intervencdo, melhor serd seu efeito. Infelizmente, as pesquisas que t€m
sido realizadas com essa populagdo ndo tém mostrado resultados conclusivos, em fungdo
da falta de estudos bem controlados.

Um estudo que trouxe contribuicdes foi o de Adelson e Fraiberg (1974). As autoras

realizaram uma intervengdo cujo objetivo era melhorar a locomog¢do da crianga, por
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iniciativa propria, a partir do desenvolvimento da coordenagdo som/mado (toque). O
objetivo era auxiliar a crianca a identificar o som como um estimulo que lhe chamasse a
atencdo, da mesma forma que o estimulo visual funciona para as criangas videntes. Para
alcancar esse objetivo, a intervencdo envolveu os pais em observacdes e orientagdes, pois,
para as autoras, o parceiro humano do bebé é que lhe da a maioria dos significados para
toda a experiéncia sensorial. Desta forma, a intervencdo centrou-se na relacio pais-bebé e
envolvia visitas quinzenais a familia. Os participantes da pesquisa eram dez bebés cegos,
sem outras deficiéncias, que tinham entre um e 11 meses de idade. Os dados do grupo
controle foram oriundos de outro estudo.

As criangas foram avaliadas, mensalmente, por meio da Escala de Desenvolvimento
Bayley, em relacio ao seu desenvolvimento motor, para verificar a evolucdo da
intervengdo. Os resultados das avaliagdes foram comparados aos de um estudo anterior. As
autoras apontaram que a intervengdo trouxe efeitos positivos, possibilitando um
desenvolvimento mais préximo ao das criangas videntes naqueles individuos que
participaram da intervengdo. Além disso, as autoras confirmaram a hipdtese inicial de que
a DV tem pouco impacto na aquisi¢do dos itens posturais, apesar de estar associada a um
marcado atraso no alcance de habilidades que envolvem mobilidade com iniciativa propria.

Klein, Van Hasselt, Trefelner, Sandstrom e Brandt-Snyder (1988) realizaram um
estudo com um amplo programa de intervencdo multiprofissional, o qual envolvia
encontros grupais com os pais dos bebés, entrevistas individuais e visitas & casa das
familias, enfocando o desenvolvimento das criancas com DV. Embora o programa tenha
sido avaliado positivamente pelos participantes, existe a ressalva de que nao foi realizado
um delineamento experimental ou um estudo de caso aprofundado que pudesse indicar a
efetividade da interveng¢@o no desenvolvimento das criangas.

Hall e Bailey (1989) propuseram um modelo de intervencdo com foco na visdo
funcional para criangas com baixa visdo. O programa de treinamento das habilidades da
crianca era baseado na performance visual da mesma, avaliada por meio de exames
oftalmolégicos, optométricos, de baixa visdo e de visdo funcional. Esta dltima levou em
consideragdo aspectos relevantes da observacdo dos pais e de outras pessoas significativas
na vida da crianca, assim como observagdes em setting natural. As autoras determinavam
quais habilidades cada crianca poderia provavelmente adquirir, quais necessitavam ser
refinadas ou quais as criancas necessitavam adaptar a novas tarefas e situacdes, embora ja
as houvessem adquirido.

Lueck, Dornbusch e Hart (1999) avaliaram uma intervencao em trés criangas com

DV cortical, entre um e trés anos de idade. Contudo, nesse artigo reportaram somente oS
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resultados da avaliagdo de uma interveng¢do com foco na visdo funcional em uma crianga
de 14 meses com DV cortical. As autoras enfatizaram as dificuldades metodoldgicas
envolvidas no estudo, uma vez que a populacdo com essa deficiéncia € rara e muito diversa
entre si; a amostra ndo pdde ser pareada e estudos comparativos tornaram-se impossiveis.
Portanto, foi utilizado o método de estudo de caso tnico para cada crianca do estudo,
envolvendo medidas de pré e pds-intervencdo. Os efeitos de maturagio foram controlados,
uma vez que a intervencdo tinha a duragcdo de apenas 15 semanas. A intervengdo enfatizava
a necessidade de avaliar cada caso e oportunizar atividades que se enquadrassem com as
necessidades da crianga.

O estudo de Lueck et al. (1999) mostrou uma evolucdo positiva da crianga e
também apontou a necessidade de a intervencao se estender por mais tempo. Contudo, uma
intervencdo mais longa apresentaria dificuldades para avaliagdo de sua efetividade, uma
vez que se tornaria dificil separar quais evolu¢des da crianca se devem a intervencdo ou a
maturacdo. No entanto, o estudo sugere que, clinicamente, sdo necessdrias intervencdes
mais prolongadas, que possam continuar motivando um melhor desenvolvimento da visdo
funcional. Um ponto a ser ressaltado na intervengdo proposta pelas autoras € a inclusio das
atividades delineadas na rotina da diade mae-bebé, tendo sido a prépria mie quem
realizava as atividades e pontuava os acertos da crianga. As pesquisadoras realizavam o
acompanhamento semanal dessas atividades. O estudo demonstrou que essa forma de
intervenc¢do motivou a mae a interagir mais com seu bebé, podendo reconhecer o potencial
de aprendizagem do filho e estimuld-lo de forma mais adequada em outras ocasides, além
daquela proposta pela intervencdo. Outro fator que as autoras discutem é um possivel
efeito da idade da crianga ao participar da intervencdo, uma vez que essa crianga relatada
no estudo teve sucesso em sua evolucdo e outra crianca, de trés anos de idade (a qual
também foi submetida & mesma intervengdo), nao evoluiu tdo satisfatoriamente no mesmo
periodo do treinamento. Esse resultado parece apontar para a importincia da intervengdo o
mais precoce possivel e para os fatores que promovem ou dificultam o envolvimento
familiar nos programas.

A partir da revisdo da literatura, pode-se afirmar que os estudos sobre intervencao
precoce com criangas com DV sdo raros. Visando a contribuir no delineamento de
intervengdes com essa populacdo, serdo discutidos alguns aspectos essenciais para a
realizacdo de intervengdo precoce.

Guralnick (1997) propde um modelo tedrico que inter-relaciona o desenvolvimento
infantil com a estrutura familiar e os possiveis fatores estressores nesse contexto. Para o

autor, o desenvolvimento infantil resultard de alguns padrdes familiares, tais como a
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qualidade da interagdo pais-filhos, as condi¢des da familia em oferecer novas experiéncias
e novos estimulos para a crianga e a possibilidade de a familia prover satide e seguranca ao
filho. Esses padroes familiares sofrem influéncias de acordo com as caracteristicas pessoais
dos pais, como grau de depressdo, nivel educacional, experiéncias parentais de geracdes
anteriores, expectativas culturais, assim como com as caracteristicas ndo relacionadas a
deficiéncia ou ao risco bioldgico, tais como apoio social, relacdo conjugal, recursos
financeiros ou temperamento infantil.

Além dos fatores acima descritos, Guralnick (1997) enfatiza que a familia também
enfrenta a presenca de fatores potencialmente estressores interligados a deficiéncia do filho
ou a um risco bioldgico. Primeiramente, o autor cita a necessidade de informagdes dos pais
em relagdo a saide e ao desenvolvimento do filho, incluindo suas crencas sobre o
comportamento do filho, dividas sobre o manejo com a criancga e o impacto do diagndstico
nas expectativas sobre o desenvolvimento do filho.

Um segundo ponto referido pelo autor € o estresse familiar e interpessoal que pode
ocorrer. Essa vivéncia de estresse tem potencial para afetar a interagdo conjugal e parental.
Outro aspecto enfatizado por Guralnick (1997) como potencialmente estressor é a
necessidade de busca de recursos, sendo dificil para a familia dar conta de tantas
obrigacdes e responsabilidades. Ao mesmo tempo, muitas vezes 0S servigcos no
respondem adequadamente as necessidades da familia em proporcionar a melhor
terapéutica, oportunidades de educacdo e experiéncias sociais para o filho.

Por fim, um quarto aspecto referido pelo autor é o senso de impoténcia que a
familia sente frente aos perigos relacionados com a defici€ncia ou risco bioldgico que a
crianca apresenta. A falta de confianca e convic¢do da familia em seu préprio potencial
para auxiliar o filho pode minimizar a habilidade da familia para solucionar os problemas
que surgem (Schmidt & Bosa, 2007). Manter a familia confiante em seu potencial e no seu
proprio poder de controle de decisdes € essencial para o bem-estar da familia e da crianga
por um longo periodo (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994).

Naturalmente, cada familia tem uma distinta combinacdo dos diversos fatores
envolvidos, e cada aspecto se caracteriza por uma intensidade diferente. Atentar para as
necessidades individuais de cada familia torna-se essencial para a efetividade de uma
intervengdo (Callias, 1994).

Ferrel (1984) cita dificuldades encontradas pelas familias, as quais devem ser
levadas em conta ao se elaborar um programa de intervencgéo. Pais de criancas com DV
relataram passar por diversas dificuldades no que se refere ao apoio de profissionais. O

fato de haver poucos estudos que digam respeito ao desenvolvimento inicial dessa
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populagdo dificulta que os profissionais tenham clareza para explicar a temdtica. Portanto,
ddvidas a respeito das areas que podem sofrer atrasos e formas de intervir para evitar
problemas comuns sdo constantemente relatadas pelos pais.

Os pais referiram, ainda, ser comum a énfase de profissionais em ensiné-los a lidar
com os filhos como se fossem professores ou terapeutas, em detrimento das suas
necessidades emocionais. Por outro lado, Lueck (2004) relatou a importancia de se
incluirem tarefas que abranjam diversas habilidades da crianga em intervengdes que
auxiliem no desenvolvimento e, consequentemente, no acesso das criangas a escolarizacao
e a integragdo psicossocial. Pode-se pensar que uma intervengdo efetiva seria aquela que
pudesse apoiar esses pais a serem pais € ndo professores, a0 mesmo tempo em que
habilitasse os pais a realizarem as necessdrias tarefas de ensino que uma crianca com

deficiéncia demanda.

Consideracoes finais

Sdo poucos os estudos que investigam a efetividade de programas de intervengdo
precoce entre bebés com DV, pois a maioria focaliza o desenvolvimento das criangas entre
dois e seis anos ou mais. Além disso, sdo escassas as informagdes a respeito do
desenvolvimento das criancas dessa faixa etdria, nesta area.

O fato de a populacdo ser extremamente heterogénea, envolvendo, além da DV,
outras deficiéncias associadas, dificulta a investigacio de um ndmero maior de
participantes. Em func¢fo disso, poucos estudos investigam a efetividade da intervencao.
Ainda que estudos de eficdcia sejam mais dificeis de serem realizados nessa populacdo,
investigagcdes de efetividade sdo possiveis, apesar de ndo seguirem os mesmos critérios
rigorosos dos estudos de eficicia.

Ressalta-se, portanto, a necessidade de estudos longitudinais sobre o
desenvolvimento inicial de criangas com deficiéncia visual, com o intuito de coletar
informagdes que auxiliem os pais a redimensionarem suas expectativas em relagdo ao
desenvolvimento de seus filhos. Além disso, é urgente que se investigue a efetividade de
intervengdes em fases tdo iniciais quanto possiveis do desenvolvimento, com o intuito de

possibilitar um melhor atendimento para bebés com DV e suas famdilias.



CAPITULO III
“UM SONHO CORTADO PELA METADE...”:
ESTUDO DE CASO SOBRE O IMPACTO DA PREMATURIDADE E DA
DEFICIENCIA VISUAL DO BEBE NA PARENTALIDADE
“A dream cut in half...”’: A case study of the impact of prematurity and the vision

impairment of the baby on parenthood

Resumo

Quando a prematuridade culmina com um diagndstico de retinopatia de prematuridade
com perda da visd@o, os pais sofrem um duplo impacto. O presente estudo teve por objetivo
investigar as reagdes emocionais dos pais nesse contexto € seu impacto na parentalidade.
Para tanto, pais de uma menina de 13 meses foram entrevistados conjuntamente. Os dados
foram examinados, utilizando-se a analise de conteido. Os achados foram discutidos a luz
de um modelo hipotético de reacdes emocionais ao nascimento de um beb&€ com
malformagdes e de um metamodelo desenvolvido para compreender o impacto da doenga
cronica na familia. Os resultados mostraram um choque dos pais com a aparéncia do bebé
prematuro, o medo da morte do bebg€, dificuldades para a compreensdo do diagnéstico,
negacdo, culpa, sentimentos hostis em relacio a equipe médica e diminuicdo da
autoeficacia do casal como pais. Por outro lado, identificou-se uma busca de reorganizacio
do casal e alegrias frente a parentalidade.

Palavras-chave: Prematuridade; deficiéncia visual; impacto; parentalidade; bebé

Abstract

Prematurity in conjuction with diagnosis of premature retinopathy aimed to with loss of
vision cause, in parents a double imapct. This study aimed to investigate the emotional
parents reactions in this context and its impact on parenthood. Parents of a 13 months old
baby girl were interviewed together. The data was examined by means of content analysis.
The findings were discussed in the light of a hypothetical model of emotional reactions to
the birth of a baby with malformations and of a meta-model developed to understand the
impact of the chronic illness in the family. The results revealed that parents were in shock
with the appearance of the premature baby, faced fear of the baby’s death, difficulty to
understand the diagnosis, denial, guilt, hostile sentiments toward the medical team and
diminished self-efficacy as parents. On the other hand, a couple’s reorganization and
happiness in the face of parentality, were also identified.

Key words: Prematurity; vision impairment; deficiency; impact; parenthood; baby.
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Introducao

Deficiéncia visual € um termo amplo, utilizado para designar os impedimentos de
origem organica, relacionados a patologias oculares que dificultam o funcionamento da
visdo (reduzindo a resposta visual) ou levam a auséncia de visdo, com ou sem a percepcao
de luz (Batista & Enumo, 2000).

A perda da visdo pode afetar apenas o campo central, apenas os campos periféricos
ou parte deles em um ou ambos os olhos. Segundo a OMS (1994), o individuo com baixa
visdo ou visdo subnormal é aquele que apresenta diminuicdo das suas respostas visuais,
mesmo apds tratamento e/ou correcdo Optica convencional, e uma acuidade visual menor
que 6/18 a percepcdo de luz, ou um campo visual menor que 10 graus do seu ponto de
fixa¢do. Entretanto, usa ou é potencialmente capaz de usar a visdo para o planejamento
e/ou execugdo de tarefas. J4 a cegueira pode se apresentar com acuidade visual baixa e
também com auséncia de percep¢do da luz, sendo este dltimo tipo bastante raro (Batista &
Enumo, 2000). Essas definicdes se baseiam em avaliagdes de acuidade visual
(discriminagdo de formas), do campo visual (amplitude de estimulos que podem ser
percebidos pelo individuo), da sensibilidade ao contraste, da visdo de cores, entre outros
aspectos.

A causa das defici€ncias visuais é ampla. Existem diversas doencgas oculares, as
quais podem ocorrer em diferentes idades. No caso de deficiéncia visual grave ou cegueira
em bebés, a retinopatia da prematuridade (ROP) é a mais comum, atingindo propor¢des
epidémicas em paises sul-americanos, incluindo o Brasil (Gilbert, 2005, 1997;Vaughan &

Asbury, 1983;).

Deficiéncia visual do bebé: a retinopatia de prematuridade como um duplo impacto
nos pais.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (WHO, 1999), o nascimento ¢é
prematuro quando ocorre até as 36 semanas e 6 dias de gestacdo, e o bebé é considerado de
baixo peso quando tem peso igual ou menor que 2500 g. Nascem, no mundo, 20 milhdes
de criancas prematuras e, dessas, um terco morre antes de completar um ano. Segre (2002)
aponta que, entre as causas dessas mortes, no Brasil, estdo o peso inferior a 1000 g ao
nascer e também as malformacdes congénitas e pulmonares. Além do alto indice de

z

mortalidade, Zucchi (1999) aponta que outro grande problema € a qualidade de vida
daqueles que sobrevivem a prematuridade, uma vez que as sequelas da prematuridade
podem ser graves e penosas tanto para o bebé quanto para sua familia. Os problemas

principais que aparecem estdo interligados ao desenvolvimento intelectual e neurolégico,
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de visdo e de audicdo, distdrbios de conduta e risco aumentado de vitimizacdo infantil
(Segre, 2002).

Andreani, Custddio e Crepaldi (2006), em uma revisdo sobre a prematuridade e as
redes de apoio, concluem que a prematuridade consiste em uma situacdo mobilizadora e
estressante para a familia. As redes de apoio se constituem de grande importincia para
reduzir o impacto do risco e oferecer oportunidade de desenvolvimento sauddvel para a
familia, mas, se faltarem, a relacdo da mée com o bebé pode ficar comprometida.

Rossel, Carrefio e Maldonado (2002) estudaram os sentimentos de maes de bebés
prematuros hospitalizados. Para tanto, as autoras entrevistaram 40 maes de bebés
prematuros na 1%, 2* e 3* semana de hospitalizacdo. As autoras referem que 75% das maes
se sentiam culpadas e impotentes diante da prematuridade do filho, a quem percebiam
pequeno e disforme. As méaes percebiam seu vinculo com o bebé como estando afetado e, a
maior parte delas, somente tocou seu bebé apés o 3° dia de vida. A realidade do ambiente
hospitalar, somada a imaturidade neurolégica do bebé prematuro, também contribuia para
esta situacdo. Assim, as maes ndo se sentiam correspondidas pelo filho, e isso gerava
sentimentos de tristeza e soliddo, em especial na 1* semana de vida do bebé. Outro
problema, segundo as maes, era a dificuldade de comunicagdo com o sistema de satdde,
uma vez que a complexidade da linguagem utilizada na medicina pode criar um abismo
entre os pais e a equipe de saude, o que faz crescer o temor a morte. As autoras também
contribuiram com uma sintese de estados emocionais enfrentados no decorrer da
hospitalizagdo de um prematuro, os quais foram descritos por Wyly e Allen (1990), como
choque, medo, culpa, depressdo, raiva, ciime e rivalidade. A negacdo das dificuldades
pode acompanhar qualquer das etapas anteriores. As autoras afirmam que a vivéncia dessas
emocdes também interfere na forma de a familia se comunicar com a equipe médica,
muitas vezes estando na base das dificuldades comunicativas. Por outro lado, algo positivo
relatado pelas maes foi a experi€ncia de participar ativamente dos cuidados com o bebé
durante a internagdo. Para elas, essa vivéncia foi a mais reconfortante como maes. Assim,
as autoras concluem que esses cuidados sdo importantes para diminuir culpa e dor,
melhorar a autoestima e desfrutar da maternidade. O pai, em funcdo das questdes de
internacdo, apoio a mulher, recepcio e transmissio a familia das informacdes sobre o bebé,
assume um papel importante, podendo ter, também, uma sobrecarga sobre si.

Diferentemente do estudo anterior, Donohue, Maurin, Kimzey, Marilee e Strobino
(2008) compararam os pais de 83 bebés prematuros com muito baixo peso ao nascer com
84 pais de bebés a termo e concluiram que, apesar de esses prematuros precisarem

significativamente de mais atendimentos de satiide e apresentarem, portanto, uma saude
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mais deficitéria, os pais percebiam ter uma boa qualidade de vida. Os autores atribuem esse
resultado, ndo esperado, a uma possibilidade de os pais dos bebés prematuros terem
encontrado um sentido de vida em suas experiéncias, o que veio a contribuir com sua
qualidade de vida. As diferencas de resultados entre o estudo de Rossel et al. (2002) e o de
Donohue et al. (2008) podem ser, também, devido a fase vivenciada pelos pais
entrevistados: no primeiro, eles foram entrevistados poucos meses apds o nascimento do
bebé enquanto, no segundo, eles foram entrevistados quando o bebé ja estava com 12 a 18
meses, ou seja, ja poderiam estar possivelmente vivenciando um estdgio de reorganizacio
emocional e ndo mais os temores da hospitalizacdo.

Se a prematuridade, por si s, exerce um grande impacto nos pais, pode-se imaginar
0 que ocorre quando a esta se associa a deficiéncia visual. Em um estudo brasileiro, no
estado de Santa Catarina, a prevaléncia da ROP em bebés prematuros foi de 20%. Os
fatores etiol6gicos mais comuns foram: o baixo peso ao nascer (menor que 1400 g), a
oxigenoterapia, a idade gestacional (menor que 33 semanas), doencas pulmonares, a
transfusdo sanguinea, alteracdes no sistema nervoso central, a ocorréncia de infec¢des
graves e apgar menor que 7 no primeiro minuto (Bonotto, Moreira & Carvalho, 2007).

Um estudo que investigou 14 maies de criancas com DV mostrou que, perante o
diagnéstico, aparecem sentimentos tais como tristeza, medo e decep¢do, assim como
angustia, culpa, impoténcia, ansiedade, raiva e revolta (Nobre, Montilha & Temporini,
2008). Outro estudo (Lopes, Salomao, Berezovsky & Tartarella, 2009) também investigou
aspectos relacionados ao impacto do diagndstico da DV (causada pela catarata congénita
bilateral) na familia. A pesquisa envolveu criangas com visdo normal, com baixa visdo e
também com deficiéncia visual grave, com idade de zero a sete anos. Os autores utilizaram
o instrumento QFVI (Questiondrio de Funcdo Visual Infantil), o qual investiga o impacto
da deficiéncia em vdrios dominios (ex: satide geral, impacto familiar e tratamento). Os
resultados mostraram que: a) houve reducdo da qualidade de vida nas criangas com
catarata congénita, se comparadas com o grupo controle, em relacdo a todos os dominios
do questiondrio; b) essa redugio se relacionava a gravidade da deficiéncia visual.

Investigando, mais especificamente, os sentimentos dos pais em relagdo ao
diagnéstico e sua compreensdo disso, Figueiredo, Paiva e Silva e Nobre (2009)
entrevistaram 10 maes de criangas com baixa visdo. De forma similar ao estudo de Nobre
et al. (2008), eles identificaram medos, desespero, tristeza, raiva, revolta, ndo aceitagcdo e
culpa, mas também superacdo e ajustamento. Os sentimentos das maes estdo interligados
ao seu contexto sdcio-cultural, envolvendo suas crencas e expectativas em relacdo a

doenca, o que, muitas vezes, pode gerar uma discrepancia entre a forma como o médico
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comunica o diagnéstico (ligado a légica da ciéncia médica) e a forma como o familiar o
compreende (ligado a seus fatores socioculturais). Os resultados também apontam que as
maes ndo compreenderam com clareza o problema de vis@o do filho. Dessa maneira, as
autoras sinalizam para a importidncia da maneira como o diagndstico é transmitido a
familia pelo médico, sendo necessdrio levar em consideracdo as condi¢des culturais,
econdmicas e emocionais dos pais.

Troster (2001) comparou maes de criancas com DV e de criangas videntes e sem
outras deficiéncias e concluiu que o nivel de estresse nas primeiras é maior do que nas
outras. O autor afirma que esses achados estdo relacionados aos aspectos resultantes do
comportamento da crianga, jd que, muitas vezes, o comprometimento da crianga dificulta a
sua cooperacdo nas atividades didrias. Os dados de Leyser, Heinze e Kapperman (1996)
apontam para a mesma direcdo, ao indicar que pais de criangas com DV apresentam muitas
preocupacdes relacionadas ao futuro do filho, assim como com a prépria vida pessoal.
Exemplo disso sdo as preocupacdes com auxilio profissional adequado as necessidades da
crianga, com o pouco tempo disponivel para eles como individuos e como casal e com
questdes financeiras. Ainda descrevendo a vivéncia de estresse na criacdo de filhos com
DV, Hancock, Wilgosh e McDonald (1990) relatam trés categorias de estressores:
confrontagdo emocional com a deficiéncia visual, relagdo pais-profissional e educacdo da
crianga. As preocupacdes se referiam, por exemplo, as atitudes das pessoas, ao apoio

financeiro e emocional e aos recursos para enfrentamento da deficiéncia.

O nascimento de um bebé com deficiéncia: modelos teéricos.

Virios autores t€ém assinalado que o processo de constru¢cdo do bebé imaginado
envolve desejos e sonhos, imaginacio de caracteristicas fisicas ou emocionais do bebé ou
mesmo projecdes sobre um futuro (Cramer & Paldcio-Espasa, 1993; Stern ,1997; Soulé,
1987). De fato, estudos t€ém mostrado o quanto os pais sonham com um bebé perfeito
(Ferrari, Piccinini & Lopes, 2007). Uma vez que o bebé imaginado esta interligado a uma
série de aspectos relacionados a vida psiquica da mée (Ferrari et al., 2007), é necessdria a
elaboracdo de um “luto” por ele, quando a mde se defronta com o bebé real (Irvin et
al.,1993).

Drotar, Maskiewicks, Irvin, Kennell e Klaus (1975) formularam um modelo
hipotético de reacdes ao nascimento de uma crianga com malformagdes congénitas (que
vem sendo utilizado até os dias de hoje). Os autores citam cinco estigios interligados entre
si: a) choque; b) descrenca (negacdo); c) tristeza, célera e ansiedade; d) equilibrio; e)

reorganizacio.
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O primeiro estidgio foi descrito como um choque esmagador com perturbacdes
abruptas de seus estados “normais” de sentimentos. Aparecem, neste momento, sensagdes
de desamparo, comportamentos irracionais, muito choro e, ocasionalmente, nsia por fugir.
O segundo estidgio envolve uma tentativa de evitar admitir que o seu bebé tem uma
anomalia, quando ocorre a descrenca nos acontecimentos e no diagndstico. Entre esse
segundo estdgio e o terceiro, hd uma busca desesperada, esperando encontrar médicos com
outras opinides ou com alguma solucdo. Esse € um periodo no qual os pais se autorizam a
ndo crer no diagndstico, uma vez que ainda estdo em busca de uma possivel cura. H4,
também, muitas vezes, um retorno a religido. Nesse periodo, a raiva pode ser voltada a
Deus, a equipe hospitalar, aos amigos ou aos parentes, pois, a despeito do que fagam para
auxiliar, desiludem esses pais, uma vez que o que eles desejavam era a reversibilidade do
quadro (Irvin et al., 1993).

O terceiro estdgio, de tristeza, célera e ansiedade, foi caracterizado como um
periodo de reagdes emocionais de muito desdnimo, nervosismo e com muito choro.
Sentimentos de raiva em relagdo a qualquer pessoa ou mesmo ao bebé ou a si mesmos
foram também relatados por pais nesse estagio. No quarto estagio, hd uma diminuicdo de
sentimentos de angustia e um maior ajustamento a situagdo e maior capacidade para cuidar
do bebé. No entanto, essa adaptacdo continua sendo acompanhada de tristeza e lagrimas.

Por fim, os autores descrevem o quinto estigio, de reorganiza¢do, como um
momento em que os pais lidam com a nova responsabilidade pelos problemas de seus
filhos. E um momento em que os pais se sentem mais capazes, ao perceberem que estio
tendo um manejo bem-sucedido. Muitas vezes, para que cheguem a esse estdgio, eles
precisam estar seguros de que fizeram tudo o que podiam, ndo carregando culpas pelo
problema.

No caso da ROP, o desafio para os pais é duplamente intensificado, pois eles
enfrentam primeiramente todo o medo e estresse em fungdo da prematuridade e, quando
cessa o risco da morte pela prematuridade, os pais passam a um novo desafio: conhecer,
compreender e aprender a lidar com o diagnéstico da deficiéncia visual. Bradford (1997)
desenvolveu um metamodelo para compreender o impacto da doenga cronica na familia,
integrando nocdes sistémicas e cognitivas. Para o autor, a adaptacdo depende de quatro
fatores: 1) o padrio de interacdo familiar; 2) a comunicagd@o entre a equipe de saide e a
familia/paciente; 3) o ambiente de cuidados de saude e 4) as crencas da familia sobre satide
e doenca. Todos esses fatores interagem e se influenciam mutuamente. Apesar de esse

modelo ser oriundo da drea da satide, envolvendo vivéncias dos pacientes com doencas
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fisicas, em hospitais, identificam-se similaridades entre os resultados destes estudos e os da
drea da deficiéncia visual.

Explicitando os fatores descritos por Bradford (1997), primeiramente o autor
aponta a importancia de se estudar a crianga em seu contexto familiar, utilizando uma
perspectiva sist€émica que explore as interconexdes entre as pessoas e os eventos. O
segundo fator refere-se a organizacio dos servicos, por exemplo, se as necessidades dos
pais sdo ou ndo satisfeitas, se os pais fizeram as perguntas necessdrias para sentirem-se
bem informados quanto aos problemas do filho, se os médicos explicitaram as informagdes
com linguagem adequada a possibilidade de compreensdo da familia e puderam discutir os
aspectos da doenga e dar apoio emocional aos familiares. O terceiro aspecto, que também
tem peso nas possibilidades de ajustamento dos pacientes e suas familias, é o ambiente
hospitalar e a equipe das enfermarias, conforme aponta Bradford (1997). O autor afirma
haver estudos sugerindo que a forma como a enfermaria opera tem um efeito significativo
na interacdo paciente-rede de apoio. Por dltimo, Bradford (1997) assinala um importante
aspecto que exerce um papel no ajustamento em casos de doenca cronica. Trata-se das
crengas sobre a saude e as teorias sobre as enfermidades, suas causas e seu tratamento por
parte dos pacientes, de suas familias e da rede de apoio. O autor aponta, portanto, que,
mais significativo do que o starus objetivo da doenga, sdo as crengas que os envolvidos tém
dela. Os comportamentos de coping, isto é, as formas de lidar com as dificuldades,
refletem a interpretacdo, planos e avaliacdo que a familia faz das suas experiéncias neste
contexto.

Os estudos sobre DV sdo expressivos no pais, por exemplo, nas dreas de prevencao
e tratamento da retinopatia de prematuridade (Fortes Fillho et al., 2009; Fortes Filho,
Barros, Coelho da Costa & Procianoy, 2007), da toxoplasmose (Melamed, 2009), na area
do desenvolvimento e educagdo da crianca com deficiéncia visual (Laplane & Batista,
2008; Nuernberg, 2008; Souza & Batista, 2008), porém pouco se tem encontrado sobre a
questdo especifica do impacto do diagndstico de ROP nos pais. O presente estudo tem por
objetivo investigar as reacdes emocionais dos pais em relacdo ao nascimento prematuro do
filho, seguido de um diagnéstico de deficiéncia visual grave no bebé, e seu impacto na

parentalidade.
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Método

Participantes

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de cardter exploratério, empregando-se o
método de estudo de caso tinico”. Participou desse estudo um casal com uma filha de 1 ano
e 2 meses com deficiéncia visual grave, bilateral, sem percecdo de luz, a qual nasceu
prematuramente e foi diagnosticada com retinopatia de prematuridade (ROP 5) aos 3
meses de vida.

Instrumentos

1. Ficha de dados da familia e da saide do bebé: Esse instrumento visa a coletar
informacdes sobre a deficiéncia visual do bebé, como a época do diagnéstico, detalhes
sobre esse diagndstico, expectativas médicas em relacdo a evolugdo da doenca,
desenvolvimento do bebé e outras. Os itens abordados sdo: estado civil, idade da crianga,
idade dos pais, renda familiar, profissdo dos pais, configuracdo familiar, desenvolvimento
do bebé, dados a respeito do diagndstico da deficiéncia visual e outros. Essas informagdes
foram utilizadas na descricdo dos participantes e também auxiliaram na compreensdo do
contexto (Anexo A).

2. Entrevista sobre a experiéncia da maternidade/paternidade antes da intervencgao:
A entrevista visa a investigar aspectos tais como: impacto do diagndstico, sentimentos,
dificuldades, expectativas dos pais e outros. Os pais foram entrevistados conjuntamente em
um consultdrio psicoldgico (Anexo B).

Procedimentos de coleta e de analise de dados

Os pais foram contatados em um hospital publico da capital, quando foram
convidados a participar do presente estudo. Foi agendado um encontro durante o qual
foram apresentadas explicacdes detalhadas sobre o projeto, assinado o TCLE (Anexo F) e
aplicados os instrumentos. A escolha dos participantes ocorreu com base na ordem de
chegada das familias ao servigo, na época estabelecida para o recrutamento.

A entrevista sobre a experiéncia de maternidade/paternidade foi gravada, transcrita
e analisada mediante andlise de conteido (Bardin, 1977). As dimensdes analiticas de
reacdo emocional baseiam-se nos estdgios do modelo hipotético de Drotar ef al.(1975): a)
choque; b) descrenca (negacdo); c) tristeza, cdlera e ansiedade; d) equilibrio; e)

reorganizacao. As categorias sdo derivadas do proprio estudo.

2 Este estudo estd inserido em um projeto maior, de doutorado da autora, sobre a efetividade de uma
intervencio com enfoque na comunicagao/interacio pais/bebé com DV (Comité de Etica Proc No 06/610).
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Apresentacio e discussiao dos resultados

Identificacio da familia

Ana, Edson e Kate®

Ana, uma mulher de 36 anos, com curso superior completo, e Edson, um homem de
35 anos, com 2° grau completo, quando da realizacdo da entrevista, trabalham em uma
empresa propria, um pequeno comércio na cidade onde vivem, no interior do Rio Grande
do Sul. Eles namoraram por dois anos e decidiram morar juntos. Apds 8 anos de
coabitacdo, engravidaram de Kate.

A gestacgdo foi planejada e, inclusive, Ana fez tratamento hormonal para engravidar.
O exame de gravidez foi aguardado com expectativa pelo casal e a noticia recebida com

alegria, como mostram os relatos a seguir:

“E a moga disse: “Vocé estd gravida.” Meu Deus!!! Sai pulando, fomos direto ld no médico e falamos para
ele e ele jd pediu todos os exames de rotina, de gravidez, sabe, uma coisa muito boa, muito boa! A gente nem
dormia, nem sabia o que fazer!” (Mde)

“A gente nem acreditava!” (Pai)

Nesse momento, é possivel identificar o orgulho e a excitacdo dos pais ao
perceberem, entre outros aspectos, que sdo capazes de gerar um bebé. A construg¢do do
bebé ideal ganha relevo nesta etapa e, como afirma Stern (1997), é sustentada pelos sonhos
e esperancas de um bebé “perfeito”, sauddvel e tdo ansiosamente esperado, que ird
completar a “felicidade” do casal. No momento da constata¢do da gravidez, parecia ainda
ndo haver espaco para os temores.

Durante a gestagdo, até a 26" semana, tudo estava correndo bem, sem
intercorréncias. O casal frequentou curso de gestantes e ndo foram reportados outros
estressores nessa etapa. Na 26" semana, descobriram que Ana jd estava com 2 cm de
dilatacdo e foram tomadas providéncias que visavam a evitar um parto prematuro. No
entanto, em 24 horas, a bolsa rompeu e o beb€ nasceu de parto vaginal com 695 g.

A prematuridade: frustracdo, medo da morte e de deficiéncias.

Nao surpreendentemente, os pais relatam que a experi€éncia da prematuridade foi
sentida como uma intensa frustragdo. O bebé (e a gravidez) ideal deu lugar ao bebé real,
que os pais ainda tém que aprender a reconhecer e a se relacionar, e a perda do corpo

“gravido”, conforme ilustra a fala materna.
“Eu sonhava com a barriga grande, os pés inchados, todas aquelas... Porque até o verdo eu grdvida, ia
nascer em janeiro e, quando foi em outubro, a nené nasceu. Entdo, na verdade eu nem senti minha gravidez.

Quando pensei em comegar a usar aquelas roupas de grdvida, até tinha comprado uma batinha, coisa mais

3 .- e .
Os nomes utilizados sao ficticios.
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linda para usar, né, eu nem cheguei a usar. Eu continuava a usar roupas normais. Como eu sou gorda, sabe,
tenho um pouco de excesso de peso, ai ndo aparecia a barriga. Quando comecou mal e mal a aparecer, af
foi uma desilusdo, sabe, total, porque... um sonho que a gente imagina, um sonho cortado pela metade. E,

um sonho cortado pela metade.|[grifo nosso]” (Mde)

Para Soulé (1987), as maes vivem intensamente as mudancgas fisioldgicas da
gravidez, que possuem um correspondente emocional em termos de expectativas e
representacdes psiquicas.

Kate necessitou de cuidados intensivos na UTI neonatal por 100 dias (sendo mais
de 90 dias no oxigénio e 60 dias entubada). A internacdo foi em instituicdo particular,
porém por filantropia, pois a familia tem poucas condi¢bes financeiras Durante a
internacdo, sofreu duas infec¢des generalizadas (uma sem maior gravidade e outra grave).
Apresentou, também, problemas no pulmao (displasia e broncopneumonia), além de iniciar
a fazer uso de medicagGes para asma, o que permanecia até o momento da pesquisa. Kate
permaneceu os primeiros trés meses e meio de sua vida na UTI neonatal, ficando cerca de
uma semana no quarto para que a dupla mae/bebé fosse auxiliada nas questdes de
amamentagdo. Quando teve alta, Kate estava com 2,150 kg. Ela foi amamentada no peito
somente por 22 dias. Kate sempre precisou de complemento alimentar e aceitou a
mamadeira sem problemas. Os pais relatam que esse periodo foi extremamente dificil,
aparecendo a angustia e o medo de perder o bebé, conforme ilustra a sequéncia do didlogo
a seguir.

“Mde: Logo que a Kate nasceu, o médico disse que as primeiras 72 horas eram imprevisiveis. Poderia
acontecer de tudo, e a qualquer momento. Entdo foi uma coisa assim, de muito medo, muito medo, muita
angtistia, muita, muito tudo, sabe...uma angiistia muito grande, muito grande mesmo!

Pai: E tinha outros bebés ali, muito graves, aqueles dois...

Maie: E, um durou quatro horas e o outro duas!

Pai: Td louco!

Mde: Nos estdvamos grdvidas juntas! (...) a gente fazia o curso juntos, a gente é amigos!”
O medo de perder o bebé também aparece no relato da méde quando conta de sua

angustia para ver sua filha, com medo de que a morte chegasse antes.

“Eu queria ir ver porque eu tinha medo que, de repente, ndo fosse mais ver a Kate. E daf fiquei com
medo e queria porque queria ir ver.” (Mde)

Durante a internagéo, os pais passaram por diversos momentos em que a satde da

filha era delicada, e o temor da morte estava sempre presente.

“Toca o telefone, é do hospital “pode vir no hospital um pouco?” Posso! Por qué? “Porque a Kate ndo estd
bem”. Em questdo de pouco tempo eu tava ld. (...) Cheguei ld no hospital, ndo me deixaram entrar. (...) A{
ndo me deixaram entrar na UTI, dai sai dois médicos de ld de dentro e a psicologa do hospital. O que tu
imagina? O pior, né? (...) Ela recebeu sangue, aumentaram a medicagdo, antibidticos mais fortes e tal.”

(Mde)
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Os relatos anteriormente citados mostram o contraste dos momentos de alegria pela
noticia da gestacdo e a dor e o medo pela prematuridade. A definicdo da méde em relacdo a
sua frustracdo com o nascimento prematuro — “um sonho cortado pela metade” — clareia a
vivéncia da prematuridade e mostra 0o quanto o nascimento prematuro faz os pais se
defrontarem com uma situacdo de surpresa, de despreparo para a parentalidade - uma
“familia prematura” (Andreani er al. 2006). E possivel pensar que o fato de esses pais
terem planejado a gestacgdo e, inclusive, terem feito tratamento para engravidar, colocou-os
em face de uma situacio ainda mais surpreendente: tudo o que foi desejado e planejado
ndo aconteceu.

Esses resultados estdo de acordo com aqueles de Rossel et al. (2002), quando
afirmam que a prematuridade e a consequente hospitalizagdo geravam temores,
especialmente da morte, havendo uma grande carga emocional perante essa experiéncia. O
temor dos pais tem base na realidade, uma vez que a literatura aponta que a mortalidade e
as deficiéncias apresentam um indice elevado nos casos de prematuridade, em especial
naqueles bebés nascidos com muito baixo peso (Zucchi, 1999), o que foi a realidade de
Kate, tendo nascido com 695 g.

O casal relata que houve uma decep¢do com a aparéncia da filha, conforme didlogo
a seguir.

“Made: Ai, eu ndo, ndo sabia o que eu tava vendo, era uma coisa, uma miniatura, tudo tdo, coisa esquisita,
coisa... uma cabecinha assim (faz um gesto com as mdos), menos do que esta bolinha aqui.

Pai: Menos!

Mde: Menos do que esta bolinha aqui, ndo sei como explicar, o qué que era sabe, as perninhas, os

bracinhos. Os dedinhos era um palitinho de dentes. Sabe? Era uma coisa muito esquisita, uma coisa feia.

Pai: Mas toda formadinha por fora... td louco!”

O peso e o tamanho do bebé foram aspectos que deixaram os pais de Kate muito
impressionados, o que vem ao encontro do estudo de Rossel et al. (2002), ao descreverem
que as maes relatavam ver seus bebés como pequenos e disformes. Ver o pequeno bebé é
uma maneira de se defrontar com a realidade de o filho estar em risco de vida ou de ter
alguma sequela em funcio da prematuridade. A primeira fase de reagdes emocionais ao
diagnéstico de uma deficiéncia (Drotar et al, 1975) se assemelha aos sentimentos de
angustia e medo presentes ao nascimento e a hospitalizacdo, relatados no presente estudo,
perante a prematuridade. Isso pode ser explicado pelo fato de a prematuridade também ser
um choque, algo inesperado que pode trazer problemas de saide permanentes ou até a
morte.

O primeiro contato com um bebé tdo pequeno e com a satde tdo fragil mostrou ser

um abalo em relagdo ao filho imaginado que os pais tinham em mente, conforme Stern
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(1997) descreveu. A elaboragdo do luto torna-se ainda mais complexa, pois ¢ um luto por
um bebé diferente daquele que tinham em mente, por uma gestacdo que nao foi até o fim e

por um parto tranquilo e, junto a tudo isso, a luta pela sobrevivéncia do bebé.

O impacto do diagnédstico da deficiéncia visual: choque, confusao, raiva, culpa

e desamparo.

Em relagdo ao diagnéstico da deficiéncia visual, Kate apresenta Retinopatia de
Prematuridade do nivel mais grave (ROP 5), sendo considerada como tendo cegueira. Nao
se tem certeza ainda da percep¢do de luz ou alguma outra possibilidade de haver alguma
visdo, mas, segundo os pais, para os médicos, tudo indica que a visdo esteja ausente. O
diagnéstico foi realizado quando Kate estava com 3 meses (préximo de quando estariam
completando as 40 semanas de gestacdo). Semanas depois, a familia foi encaminhada a
capital, mas foram informados de que ji havia passado a época de se tentar aplicar o
tratamento com laser. No entanto, ainda foi realizada uma cirurgia, com poucas chances de
sucesso, e o resultado ndo foi o esperado. O conhecimento do diagndstico se deu de forma
gradativa, denotando que essa noticia ainda estava sendo processada.

O casal conta que ainda alimentava esperangas de ter resultados da cirurgia
realizada quando foi surpreendido com a sugestdo de uma prétese, procedimento que
implica a retirada do globo ocular. Esse fato os deixou muito assustados e com receio de
nao poder usufruir de recursos imaginados, no futuro, tais como olho bidnico* ou outros. O
casal relata que o periodo da busca de tratamento na capital foi extremamente complicado.
Hospedavam-se em locais oferecidos pela Secretaria de Satde de seu municipio. No relato

a seguir, a mie descreve essa vivéncia.

“Fui no Hospital X e ld me disseram: “Ndo, nos aqui ndo temos... Vamos te encaminhar para o Hospital Y.”
Dai sei que perdi toda a manhd e uma parte da tarde ali e dai examinaram... e disseram que talvez no
Hospital Z eu conseguiria alguma coisa. Ai fui ld e eles disseram que faziam a cirurgia (...). Ai tinha que ser
encaminhado pela Secretaria de Saiide da minha cidade. Af eu disse: “Eu vou voltar de novo para ld, voltar
na estaca zero de novo!” Dafi eu voltei. Sei que perdi em Porto Alegre uma semana com a nené, entdo tudo
sozinha, tinha que preparar mamadeira, tem que tomar banho, tem que ir no banheiro e deixar a nené
sempre com pessoas estranhas. Ah, é complicado. Sei que voltei para casa e (...) ndo, vamos dar um jeito no
dinheiro, arranjamos um jeito... e fizemos uma cirurgia particular. (Mde)”

Em relagdo as redes de apoio, Andreani et al. (2006) afirmam que, sendo a

prematuridade uma situa¢do mobilizadora de estresse para a familia, as redes de apoio se

4 Olho bidnico (prétese visual-eletronica): Caracteriza-se por um receptor eletronico a ser implantado e instalado no globo ocular do deficiente visual, que por sua vez,
¢é ligado ao nervo 6ptico e a 6culos especiais. Nesses dculos, encontra-se ligada uma cdmera que capta a imagem, enviando-a para um processador portitil, que
transforma a imagem em sinais eletrdnicos, enviando-os para o receptor. Logo, este vai emitir impulsos a retina, possibilitando um certo grau de visdo
(http://www.todosnos.unicamp.br:8080/lab/usuario-de-protese-ganha-sensibilidade-em-dedo-artificial). Segundo Suaning, Lovell, Klaus e Coroneo (1998), os

beneficios do olho bidnico para a populagdo com deficiéncia visual ainda sdo limitados.
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constituem de grande importincia para reduzir o impacto do risco e oferecer oportunidade
de desenvolvimento sauddvel para a familia. Depreende-se entdo, que a falta dessa pode
colocar em risco a satide mental dos pais e o consequente desenvolvimento do bebé.

Sobre a reacdo de confusdo e dividas a respeito do diagndstico, a sequéncia de
falas dos pais ilustra esta experiéncia.
“Made: A gente ndo sabe até entdo se ela enxerga, ou quanto que ela enxerga!?
Pai: Isto eles nao dizem.
Mae: Isso a gente gostaria de ouvir.

Pai: (...) E a cirurgia? Dizem que td bem! Serd que é verdade? O que é que td bem a gente ndo sabe, eles

ndo falam, ndo sabe o quanto ela vai enxergar, se ela vai enxergar, se ndo vai? E ela que vai falar?”

O senso de desamparo e estresse vivenciado pelo desgaste do processo e pela
dificuldade de assimilacdo da informacgéo (ou a falta dela) desencadeia indignagdo e uma
busca de culpados pelo problema da filha, como ilustram os trechos a seguir.

“Na verdade, se a gente vai analisar, todos os médicos erraram, todo mundo... todo mundo errou, se eu sei
um pouquinho... (...) Ndo sei se o cara serviu de cobaia... (Pai)”

"Os médicos ndo sabem...(....)....Uma hora dizem que vai ficar cega, outra hora jd falam em grande grau de
dificuldade de visdo, jd falaram diferente.” (Pai)

Na literatura, ha registros de indigna¢do e raiva direcionadas a equipe de satde
nestas situacdes, seja por questdes reais ou pela necessidade de deslocar a raiva para fora
da familia (Bradford, 1997).

A confusdo vivenciada pelos pais em relagdo ao entendimento do diagnéstico fica
clara no trecho a seguir.

“Made: praticamente desde que a nené td doente me sinto sem as informagaes...

Pai: Nao, eles falam rapidamente..., mas realmente saber entender, dizem: “td bem!”

Mae: Mas em que sentido td bem? Que sentido? A retina foi colada? A retina ndo se formou?
Pai: O qué que é “td bem a cirurgia”?

Mae: Em que sentido? O que ta bem?

Pai: ... ndo sei! (...)

Made: Um grande grau de dificuldade de visdo supoe-se que alguma coisa ela vai enxergar! (...)

Pai: ndo digo que, ndo que vd enxergar normal, mas para se defender pelo menos.”

Bradford (1997), ao explicar a importincia da comunica¢do equipe de saude-
familia para a adaptac@o dos pais no contexto da saide, chama a atencio para a influéncia
reciproca entre as crengas dos pais sobre a saide do filho e a informagdo recebida dos
profissionais. Problemas na comunicacdo comprometem a compreensdo do quadro,
gerando distor¢des e falsas expectativas. As idéias dos pais, em relacdo a terem servido de
“cobaias” ou de ndo terem sido atendidos a tempo por questdes financeiras, exemplificam
essas distor¢des. Por outro lado, a frustragdo parental em relagdo a prematuridade, a

deficiéncia do filho e a propria parentalidade pode tomar uma forma ambivalente de
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relacdes com a equipe, conforme explica Bradford (1997). Ora sentem raiva das equipes de
saude, ora sentem-se confiantes com sua atuacdo. No presente caso, o pai vai além, ao
tentar expressar sua raiva: faz referéncia aos prejuizos que a sociedade tem com o fato de

se ter salvo um bebé, mas ndo sua visao.

“Pai: ...identificar cedo, que a retina td descolando, ai que mata a charada!

Maie: E, segundo terceiro estdgio (da doenga).

Pai: Segundo, terceiro estdgio...

Mae: Tanto que ld no interior aconteceu outro caso... de uma menininha que tb nasceu prematura com 500
poucas gramas, e dai a gente falou (com os pais do bebé sobre a doenga) e ai que veio o oftalmologista
avaliar aquela nené e disse que estava comegando a doenga no nené e eu fiquei louca, e ndo é meu filho!
Pai: Td louco.

Mae: ndo é meu parente, ndo é nada, ndo conhecia e eu simplesmente disse: ‘te mandam, hoje mesmo dao
um jeito, vendem uma calga que tdo usando, mas vdo.’

Pai: mas tem Unimed...

Mae: Dai vieram e fizeram laser na nené...

Pai:... ndo sei se o cara serviu de cobaia ...

Pai:...é uma coisa, mas a seqiiela ... mau para sociedade, se ela viver 80 anos, 80 anos a sociedade... claro é
uma vida...28 semanas... 24... salvar é uma coisa... é complicado! ... E agora ndo tem...” (Pai)

“Pai: Falou dinheiro...”

Os pais recorrem a religido e aos médicos que, no entender deles, possam trazer
novidades de pesquisas ou outras alternativas. Essa reacdo revela a questdo da
ambiguidade na relacdo com a equipe (confianga x desconfianga), constituindo-se também
em uma estratégia para tentar adaptar-se aos desafios da situagdo. Para Bradford (1997),
essas acdes sdo mecanismos de coping, isto €, formas de lidar com o conflito, e focam
tanto a emocdo quanto a resolug¢do de problemas.

Outro aspecto que aparece nas falas dos pais refere-se & culpa. Eles tentam repensar

0 que passou e se perguntam sobre o porqué dos acontecimentos, pensando no que eles

podem ter “errado”.

“Todos os dias, ndo tem um dia que eu ndo fagca a mesma pergunta: por que que aconteceu isto ou por que,
que nem ele (marido) me pergunta: “Por que que eu ndo segurei mais a nené na barriga, por que que eu ndo
me cuidei mais na gravidez?” Sabe, é tudo por que, por que. E a gente ndo encontra resposta, sabe, durante
a minha gravidez eu nunca tive uma dor de barriga para dizer “Ai foi disto que ela ndo segurou.” A gente
ndo sabe, a gente vai deitar com as mesmas perguntas e levanta de manhd com as mesmas perguntas. “Por

que que aconteceu?!?” E todos os dias com a mesma incerteza com a mesma angustia...” (Mde)

Esse resultado € consistente com outros achados. Por exemplo, Rossel et al (2002)
referem que, em seu estudo, 75% das maes se sentiam culpadas e impotentes, por sentirem-
se de alguma forma responsdveis pela prematuridade do filho.

Os relatos apresentados mostram uma peculiaridade da descoberta do diagndstico, o

qual ndo se d4 no momento do nascimento, mas durante a internacao hospitalar. Isto €, vai
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sendo descoberta aos poucos. Como a medicina ja tem tratamentos a oferecer para a ROP,
assim como formas de prevencdo da cegueira mediante diagndstico precoce, os pais, ao se
defrontarem com o problema, comecam a ter esperanga de solucdo. No entanto, a realidade
do crescimento rapido do nimero de UTI’s neonatais no mundo e o lento crescimento dos
programas especificos de detecgdo e tratamento precoce da ROP (Quinn, 2007) também
contribuem para a corrida a indmeros centros e hospitais em busca do tratamento, o que
aumenta o risco de o bebé ndo ser tratado a tempo e, consequentemente, o estresse vivido
pela familia.

A possibilidade de evitar a doenga e o fato de esta familia ndo ter conseguido se
submeter ao tratamento que trazia esperancas de melhora para a visdo da menina,
juntamente com as dificeis vivéncias relacionadasa prematuridade, conforme relataram os
pais, parece ser um ponto importante nos sentimentos dessa familia. Pode-se pensar na
base da Psicologia da Saide do modelo de Bradford (1997), a qual indica que nem toda
doenca cronica gera um desajuste na familia, e € necessario identificar quais varidveis
contribuem para um enfrentamento limitado da doenca. Nesse sentido, o fato de haver
UTTI’s que ndo seguem ainda as diretrizes indicadas em todas as unidades neonatais do pais
pelo Conselho Brasileiro de Oftalmologia e pela Sociedade Brasileira de Oftalmologia
Pediatrica (Zin et al.2007) aumenta o risco de cegueira por ROP no Brasil e faz com que a
indignag@o dos pais seja maior do que o sentimento enfrentado por uma doenga que ndo
teria como ser evitada.

Essa realidade parece deté-los, muitas vezes, em um estigio de reagdes emocionais
ao nascimento de uma crianca com deficiéncia, descrito por Irvin er al.(1993), que fica
entre o segundo (descrencga) e o terceiro (tristeza, célera e ansiedade), expresso na forma de
uma “corrida aos médicos”. Os autores consideram que esse estdgio ocorre antes de os pais
poderem sentir a dor da perda do filho “normal”, antes da tristeza e da depressdo. Pode
aparecer a coélera voltada contra Deus, contra o destino, mas também contra a equipe
hospitalar, amigos e parentes, pois, a despeito do que as pessoas fagam para auxiliar os
pais, nada € suficientemente “certo” ou apreciado, posto que o desejo real é poder “voltar
atras” e ter um filho “perfeito”. Esse estigio poderia ser mais curto se os hospitais em
nosso pais, em especial no interior do Estado, oferecessem uma estrutura para a prevencao
e o tratamento da ROP, uma vez que a busca de servicos na capital e as incertezas quanto
ao diagnéstico e tratamento estdo interrelacionadas com o alto grau de desamparo e de
estresse vivenciados pela familia participante neste estudo.

Os relatos fazem pensar nas questdes trazidas por Drotar et al. (1975), quando

falam das reagdes emocionais de descrenca e negacdo em relagdo ao diagndstico. A longa
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caminhada para compreender o diagnéstico pode estar refletindo a descrenca na realidade
da deficiéncia visual, demonstrando uma esperanca irreal. Parece que a negacgdo, neste
casal, manifesta-se dessa maneira.

Contrastando com o estudo de Nobre et al. (2008), no qual a raiva e a revolta foram
sentimentos presentes em poucas maes, no presente estudo, o casal mostrou fortemente os
sentimentos de raiva e revolta. E possivel que esse contraste esteja evidente em fungio do
periodo de vida em que foram realizadas as entrevistas. No primeiro, as criangas ja eram
maiores, € os pais ja lidavam com a realidade do diagndstico da deficiéncia hd anos,
permitindo maior elaboracdo de tais sentimentos. Diferentemente, o casal entrevistado
parecia estar em plena vivéncia do recebimento da noticia, tentando ainda compreender o

diagndstico e, em especial, lutando contra o progndstico.

O desenvolvimento de Kate: frustracdo, preocupacdo e duvida, visao

distorcida da DV.

Em relacdo a alimentacdo, a amamentacdo ao seio foi comprometida, e Kate logo
comecou o uso da mamadeira. Aos 7 ou 8 meses foram introduzidas as papinhas. Ela
demonstrava preferéncia por tipos de alimentos, temperatura e forma de receber o
alimento. Os pais contam que ela ja sabe colocar a m@o na comida para atird-la no chao.
Ap6s saida do hospital, Kate apresentou problemas de refluxo, tendo que tomar medicacao.
Na época, com 1 ano e 2 meses, Kate apresentava pouco apetite. Em relagio ao sono, Kate
estava dormindo no préprio ber¢o, no quarto dos pais. Costumava acordar cerca de duas
vezes por noite para mamar.

No que se refere a linguagem e a comunicagdo, os pais referem que a menina
apresentou as primeiras vocalizacdes com cerca de 10 meses e, as primeiras palavras, em
torno de um ano de idade (nené, mama). A crianca comunica-se por meio de gestos, por
exemplo: faz um gesto com o brago para tirar as coisas da frente, fecha bem a boca quando
ndo quer algo, mexe pernas e bracos para mostrar alegria. Além disso, Kate sabe imitar
gracinhas como “tosse” e sons de carro (“brrr, brrr’”’). J4 sabe que, quando a mae coloca
chapéu nela, € sinal de que vai sair e demonstra contentamento, porém nao faz o gesto de
acenar.

Quanto ao desenvolvimento neuromotor, Kate comegou a sentar com 11 meses e
ainda ndo engatinha nem caminha. J4 procura brinquedos com as maos, consegue pegar e
sacudir os brinquedos. Nas dreas da afetividade e sociabilidade, Kate deu os primeiros
sorrisos com aproximadamente 4 ou 5 meses. Os pais referem que, com cerca de 11 meses,

a filha comecou a fixar a direcdo da cabega em substitui¢do ao olhar, direcionando-se ao
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adulto quando ele fala ou brinca com ela de forma apropriada e frequente. J4 apresenta
sorriso espontineo a pessoas familiares (pais, avé e babd) e, ocasionalmente, sorri para
pessoas ndo-familiares. Kate também sorri em resposta ao sorriso e brincadeiras de outras
pessoas. Varia as expressdes emocionais adequadamente em relacio ao contexto. Os pais
ainda ndo perceberam habilidades de atencdo compartilhada, isto €, mostrar ou trazer para
o campo visual do parceiro objetos ou eventos de seu interesse. J4 em relagdo ao apego,
Kate demonstra preocupagdo quando separada dos pais e sorri € mostra excitagdo com o
retorno deles. Quando se machuca, busca a mae e, no colo, se acalma.

Ana e Edson referem que, em relacdo as respostas sociais, a filha demonstra
interesse por outras criangas, prestando aten¢do, voltando o ouvido para o lado em que a
crianga estd, deixa os pais levarem sua mao para tocar a crianga. Ainda ndo tem iniciativa
de buscar engajar-se em brincadeiras com outras criangas.

Apesar de vdrios aspectos estarem em pleno crescimento, os pais de Kate parecem,
em alguns momentos, ndo acreditar no bom desenvolvimento que é possivel para a menina

e mostram-se frustrados. Isso se expressa em algumas falas como:
“..., se fosse de tempo normal hoje ela estaria com 11 meses né, entdo a gente imaginava ela segurando uma
bolachinha na mdo, querendo pegar as colheres sozinha para bater no prato, todas aquelas coisas assim,
tudo que a gente quer, quer comer tudo que a gente quer e ndo é assim. Ela é teimosa para comer, é como
ela quer, ndo é qualquer coisa que agrada, sabe, entdo, ndo é como a gente imaginou.” (Mde)

Os pais demonstram preocupagdo e divida em relagdo a questdes de mobilidade
relativas a deficiéncia visual.

“E, tendo um pouco de visdo ndo vai se bater nas coisas? E isso que eu quero! (...) Se defendendo!

Se defendendo... E isso que eu quero... Ai pago todas as promessas.” (Pai)

Percebem que a deficiéncia da filha traz um modo diferente de comunicagdo, ao

qual eles precisam estar atentos.

“Uma crianga normal vai dizer o que ela quer dizer, do modo de dizer... (...) Vai sinalizar, vai dar uma deixa
do que ela vai fazer.” (Mae)

“A gente ndo sabe se ela quer dormir, se ela quer brincar, é complicado!” (Mde)

“Eu faco ela tocar na crianga, ai ela toca, mas ela vira o rostinho, sabe. Entdo a gente ndo entende ainda o
que ela quer dizer com estes gestos, o que ela quer dizer com essas atitudes.” (Mde)

“A gente ndo sabe se ela quer dormir, se ela quer brincar, é complicado!”(Mde)

Mostram ddvidas em relacdo ao que podem esperar do desenvolvimento da filha,

quando se perguntam sobre o futuro de Kate.

“Pai: E agora o que vai ser da pequenininha? Ela vai ter a vida dela?

Mde: Preocupacdo com o que vai ser da vida dela amanhd? Como que ela vai... Se ela vai aceitar...
Pai: ...ou se revoltar... Nos temos uma vizinha que é revoltada. Ficou revoltada!”

“Mde: O estudo dela, o que ela vai ser, né? A gente sabe que...

Pai: se vai ter medo das coisas, barulho, alguma coisa...
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Made: hoje é dificil para gente que é normal conseguir alguma coisa, né? Muito dificil, vocés também... se eu
ndo tivesse curso superior... ndo consigo emprego em lugar nenhum...(...) O que vai ser dela amanhd se para
a gente jd é dificil, o que é para um deficiente fisico, visual...?

“Serd que ela vai ter medo? Como vai ser o relacionamento dela com outra crianga?” (Mde)

“Este desafio é muito grande, como é que vai ser o amanhd? Meu Deus do Céu! Como é que ela vai sair de

casa? Como? Como que ela vai para aula? Como é que vai ser?! Tudo... nem me fale...!”

Para Amiralian (1997), os pais, muitas vezes, ficam paralisados por pensarem que o
mundo do cego é um mundo na escuriddo, esquecendo-se de que, apesar de lhe faltar a
visdo, o cego se relaciona com o mundo externo por meio da audicdo, do tato, da gustacao,
do olfato e da cinestesia.

A mae mostra sua frustragdo ao se deparar com um desenvolvimento diferente do
padrdo esperado, pois, na DV, o desenvolvimento vai ocorrer de uma forma singular
(Warren, 1994). Dessa maneira, 2 medida que Kate se desenvolve, é preciso lembrar o
duplo impacto — o da prematuridade. Dessa forma, € necessdrio fazer uma correcdo da
prematuridade para se ter idéia da idade real do desenvolvimento do bebé.

Por fim, os medos relacionados ao futuro podem estar interligados, entre outros
fatores, a falta de informacdes sobre as reais capacidades de desenvolvimento de um
individuo com DV e parecem ser uma preocupagio recorrente nas familias com criancas

cujo desenvolvimento € atipico (Schmidt, 2004).

Convivendo com o bebé no dia-a-dia: as mudancas na rotina, demanda dos

atendimentos, insegurancas e medos.

Estas categorias refletem diversos sentimentos e impressdes dos pais em relacdo as
mudangas de rotina, aumento de tarefas, capacidade de parentalizar.

A mae relata que sua rotina mudou muito em relagdo ao seu relacionamento de
casal e também em relagdo ao dia-a-dia com diversas atividades relacionadas a satide da

filha.

“Muita preocupag¢do com ela, como... a gente pensa uma coisa e agora é totalmente diferente , a gente ...
filho normal ... o caminho é por aqui e tem que ir por aqui oh, é muito mais dificil, tenho um irmdo com

duas meninas, olha que ter filho ndo é fdcil...muito dificil!...” (Pai)

As falas mencionam o fato de terem que dar conta de muitas tarefas, deixando a
vida pessoal e conjugal em um segundo plano, como ja foi descrito na literatura (Leyser et
al., Lopes et al, 2009). Além disso, os pais de Kate se sentem despreparados para se
comunicar com a menina. Aparece a divida em relagdo ao que a filha consegue lhes
comunicar e ao que eles sdo capazes de compreender dos sinais dela, corroborando o que a

literatura traz sobre os possiveis ciclos de interacdo assincronica na interacdo e



46

comunicacdo pais-bebé com DV (Kekelis & Andersen, 1984; Rowland, 1984;). Por outro
lado, os pais s@o capazes de perceber a capacidade de interag@o de seu bebg.

O esfor¢co desses pais em compreender as comunicacdes do seu bebé ¢é
extremamente importante, uma vez que a crianga cega ja apresenta, de antemdo, uma
dificuldade de utilizar os comportamentos comunicativos, exigindo dos seus cuidadores
uma capacidade diferenciada de leitura destes. Os pais necessitam ter uma habilidade
acurada para compreender a comunicagdo alternativa fornecida por seu filho com
deficiéncia visual. H4 evidéncias de que a qualidade da interagdo mae-crianca influencia o
desenvolvimento da criangca com defici€ncia visual (Van Hasselt, Hersen, Moor & Simon,

1986, Souza, Bosa & Hugo, 2005).

Aprendendo a se reorganizar: a descoberta do prazer da parentalidade, a

busca de apoio miituo e construcao de rede de apoio.

H4 momentos em que os pais referem prazer na parentalidade e se sentem

compreendendo a filha.

“Banho, a hora do banho é hora que mais gosto, que maravilha, ela deita, fica sentada na banheira, ela bate
as mdos me deixa toda molhada, molha todo o chdo, me deixa satisfeita porque é uma coisa que ela gosta.
Sabe, se ela ta braba, ta nervosa, pega ld ela e deixa ela pelada.” (Mde)

“... Vamos bater perna?! Ai ela gosta!” (Pai)

“...0 tempo que ele (pai) tem com ela é mais de meio dia, que ele fica com ela, tem que ver o que ela gosta
dele, eles interagem tdo bem, que ela dd cada gargalhada com ele, ela chega a chorar de tanto... chega a dar
solugo de tanto que ela ri ... brinca toque, imita, né ? ela bota a mdo na boca do pai dela... ela dd risada, ele
ri...” (Mde)

Aparecem também momentos em que os pais reconhecem a capacidade de

interagdo da filha.
“Ah, a Kate quando escuta a voz da vo, ela jd vai abrindo um sorriso, vai, tem que ver a interagdo da Kate
com a avo, é de ficar assim boba de ver, interacdo muito boa.”

A mae demonstra contentamento com a descoberta de seus préprios recursos e com

suas possibilidades de superacdo, além da preocupacio.
“Ah, eu também me considero uma mde bastante preocupada, sabe, muito dedicada a ela (...) me preocupo
mais com ela, eu to... me considero uma mde assim uma super mde, € s eu e ela, so ela, como diz uma
amiga minha tu te considera uma mulher maravilha, a mulher maravilha...” (Mde)

O casal busca apoio mutuo nos momentos dificeis, bem como o de outras pessoas.
“Um apoia o outro em tudo e eu ndo fago nada sem ah sem a opinido dele e ele tb sem a minha.” (Mde)

“Muito apoio, muito mesmo, tem muita gente ld da comunidade, todo mundo vem dar for¢a, dar apoio para

nos.”(Mae)
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“...a gente tem a professora de estimula¢do visual da APAE, vem me pegar em casa (...), me traz de volta, me
leva ld na APAE. (...) Entdo a gente tem muito apoio de pessoas estranhas, sabe, pessoas estranhas mesmo

que a gente nem conhece, ndo sabe quem sdo e estas pessoas vem dar forca e te dd apoio.” (Mae)

Eles sentem apoio da familia paterna, ao contrdrio da materna, sendo que, neste

caso, contam mais com pessoas de fora da familia.

“A gente sente mais apoio de pesoas estranhas do que da prdpria familia, sabe?”

“A minha familia mora longe (...) sé ligam, a gente s6 se conversa por telefone e tal, e ai eles ndo tém muito
contato. A minha familia no caso, o que aconteceu, as coisas que a gente passa, para eles é uma coisa
normal assim, agora jd para a familia dele que ta ali, sabe o quanto é dificil, a dele jd é diferente.” (Mde)

Os relatos mencionados mostram que os pais de Kate apresentam também reacdes
emocionais da fase de reorganizacdo. Aparecem preocupacdes e dor, mas os pais também
parecem estar se organizando mais com a realidade do diagndstico do que com o
mecanismo de negagdo das dificuldades. O fato de conseguirem levar a menina para o
trabalho de estimulagéo precoce, especifica para criangcas com DV, mostra que a familia ja
consegue encarar o diagndstico.

Por vezes, a capacidade de parentalizar, ou seja, o senso de autoeficdcia do casal
como pais, mostra-se afetada. Eles ficam em duvida sobre o préprio entendimento a
respeito das comunicagdes da filha; consideram que ficam pouco tempo com ela, apesar de
a mae dedicar-lhe todas as manhis, e o pai, todos os dias, o hordrio do almoco e a noite,
além dos finais de semana. Esse € um ponto importante que aparece em relacdo a esse
casal, uma vez que a literatura aponta que a confianga e a conviccdo da familia em seu
proprio potencial para auxiliar o filho é de grande importancia para a habilidade familiar
em solucionar os problemas que surgem (Schmidt, 2004). Ainda nessa linha, é considerado
essencial manter a familia confiante em seu potencial e no seu proprio poder de controle de
decisdes para o proprio bem-estar e o da crianca (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994).
Nesse sentido, parece que o apoio miutuo do casal estd sendo um fator de grande
importancia para vencer os desafios por causa da deficiéncia da filha.

Bowlby (1973, 1998) refere que é comum surgirem conflitos entre os pais de um
filho doente. Enquanto um estd na busca de compreender melhor o prognéstico, o outro
podera estar negando a realidade, demonstrando irritagdo e negando apoio ao conjuge.
Somente depois de muitos meses da doenca, sem apresentar melhora, ja com as esperancas
perdidas, os pais conseguem, em geral, avancar e acreditar na exatiddo do diagndstico e no
prognoéstico. No entanto, o casal entrevistado parece estar conseguindo um apoio mdtuo,

apesar de relatarem pouco tempo para eles como casal.
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Consideracoes finais

Os resultados parecem apoiar as premissas do modelo de Drotar et al. (1975).
Entretanto, € possivel perceber que os diferentes estagios sdo separados apenas do ponto de
vista de apresentacdo. Na realidade, essas fases sdo profundamente interrelacionadas.

Outro dado consistente que aparece no presente estudo é que ha um periodo no qual
os pais ndo buscam atendimentos com foco no desenvolvimento da criancga. Eles ficam
primeiramente focados nas questdes da prematuridade, no diagndstico e na busca de
solucdes. E fundamental que a deteccdo da necessidade de intervencio seja mais rapida,
pois o primeiro ano de vida é um periodo critico para o desenvolvimento.

Cada vez mais, parece fundamental que haja uma articulagio entre o servico de
Psicologia com outras dreas da saide nos hospitais, para poderem intervir precocemente,
ajudando os pais. Outro resultado importante € o que trata especificamente da dificuldade
de interacdo entre os pais e a crianca com deficiéncia visual. Considerando-se que a
interacd@o € a base do desenvolvimento global infantil, a intervengao direcionada para essas
dificuldades parece ser urgente. De fato, estudos sobre as intervengdes pais-bebé, neste
contexto, sdo escassas tanto na literatura nacional quanto na internacional, apontando para
uma 4rea de investigagdo promissora.

Foi um achado peculiar, no presente estudo, o fato de o diagnéstico ser descoberto
lentamente, até pelas caracteristicas da doenca. Futuros estudos poderiam focar na

transformacao das reagdes emocionais ao longo da descoberta do diagndstico.



CAPITULO IV
EFETIVIDADE DE UMA INTERVENCAO PAIS-BEBE COM DEFICIENCIA
VISUAL

Effectiveness of a parent-baby with vision impairment intervention

Resumo

Estudos sobre a efetividade da intervengdo precoce, no contexto da deficiéncia visual, t€ém
sido pouco enfatizados. O presente estudo investigou a efetividade de uma intervengdo
precoce focada na sensibilidade materna e paterna. Para tanto, observou-se a interacdo pai-
bebé e mae-bebé de uma menina de 13 meses com deficiéncia visual, antes e apds o
término das sessOes de intervencdo com a familia. Foram utilizados um instrumento de
avalia¢do do desenvolvimento The Oregon Project, um questiondrio e uma entrevista com
os pais sobre a experiéncia referente a intervencdo, além de um protocolo de observagdo
contendo categorias dos comportamentos parentais € do bebé. Os achados foram que,
comparado a pré-intervencdo houve um aumento do compartilhamento de tdpicos de
interesse do beb€, por parte da mae, porém ocorreu também um aumento dos
comportamentos intrusivos maternos. Ja na interacdo pai-beb€, houve um aumento nos
comportamentos de cuidados e uma diminuicdo da intrusividade. Em relacdo aos
comportamentos do beb€, aumentou a resposta de irritabilidade perante comportamentos
intrusivos dos pais, assim como os comportamentos exploratérios. Os pais relataram
satisfacdo em relacdo ao atendimento.

Palavras-chave: Deficiéncia visual; interven¢do precoce; sensibilidade materna;

autoeficicia parental; bebé

Abstract

Studies about early intervention, in the area of vision impairment, has been
underemphasized. This study investigated the effectiveness of an early intervention
focusing on maternal, and paternal sensitivity. For that, the mother-baby and father-baby
interaction of a 13 month-old baby girl with vision impairment were observed pre and
post-intervention. It was used also used: an instrument of developmental assessment, a
questionnaire and an interview with the parents about the experience regarding the
intervention and an observation protocol with parental and baby behaviours categories. The
finds are that, in comparison of the observation pre-intervention, there was an increase in
sharing topics of the baby interest, On the other hand, there was also an increase of the

maternal intrusive behaviour. In the father-baby interaction, there was a raise in caretaking
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behaviours and a decrease in intrusiveness. Regarding the baby’s behaviours, the
irritability response in the face of intrusive behaviour increased and the baby’s exploratory
behaviour increased. The parents expressed satisfaction regarding the intervention and
contributed with suggestions for further interventions.

Key words: Vision impairment; early intervention; maternal sensibility; parental self-

efficacy; baby.

Introducao

Deficiéncia visual indica os impedimentos patolégicos oculares de origem orgénica,
herdados ou adquiridos, que dificultam o funcionamento da visdo ou levam a auséncia de
visdo, com ou sem a percepcdo de luz (Batista & Enumo, 2000). A cegueira é definida
como uma acuidade visual de menos de 3/60 no melhor olho e uma deficiéncia visual
grave como acuidade de menos de 6/60 também no melhor olho, sempre considerada ja
com a corre¢cdo (WHO, 2001). Em relacdo a prevaléncia da cegueira no mundo, entre
individuos abaixo de 15 anos de idade, ela fica entre 0,03% em paises como Estados
Unidos, Austrilia e alguns paises da Europa e 0,12% em diversos paises da Africa, sendo
que a prevaléncia no Brasil é de 0,062% (WHO, 2004).

A deficiéncia visual tem sido vista como risco para a interacdo mae-bebé e para o
desenvolvimento psicoldgico da criangca. O bebé que nasce com uma deficiéncia visual
grave tem uma interacdo diferenciada com o mundo. Por isso, outras vias de comunicacio,
além da visdo, terdo de ser ativadas. A descoberta de novas formas de comunicacdo
representa um grande desafio para os pais. Nesse sentido, a intervengdo com a triade
composta pelo pai, mae e bebé€, no periodo inicial do desenvolvimento, é de grande
importancia para os pais compreenderem os sinais comunicativos do seu bebé. Na teoria do
apego, esta habilidade, conhecida como “sensibilidade ou responsividade materna” — ainda
que se refira aos cuidadores e ndo somente as maes — é de crucial importancia para o
desenvolvimento infantil.

“Sensibilidade Materna”, desenvolvimento socioemocional e linguistico.

Ainsworth, Blehar, Waters e Wall (1978) foram os primeiros pesquisadores a
operacionalizar o conceito de sensibilidade materna, de Bowlby (1984,2002), cuja nogao é
a habilidade dos cuidadores em perceber e interpretar acuradamente os sinais e
comunicac¢do do bebé e responder a eles com presteza e apropriadamente, ou seja, de forma
responsiva. Os autores chamam a a atencdo para os seguintes componentes do conceito:
(1) consciéncia dos sinais do bebé, (2) interpretacdo acurada desses sinais, incluindo a

habilidade de empatizar com o bebg, (3) resposta apropriada a estes sinais, isto €, que leve
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em conta, além das necessidades e desejos do bebé, a sua fase de desenvolvimento. E no
caso da deficiéncia visual, as necessidades relacionadas a deficiéncia.

Esse conceito esta ligado ao desenvolvimento social e linguistico das criancas (Braz
& Salomao, 2002; Niccols & Feldman, 2006). A linguagem tem um importante papel na
vida de qualquer individuo, principalmente nos casos de deficiéncia visual, uma vez que
permite acessar e ampliar o conhecimento do que ndo pode ser visto (Perez-Pereira &
Conti-Ramsden, 1999).

Entretanto, a sensibilidade materna ndo se refere somente a uma prontiddo e
responsividade aos sinais do bebé, mas também a uma estrutura de disponibilidade
emocional. Estd, portanto, relacionada a regulagdo de conflitos e ao afeto, com respostas
verbais e ndo verbais congruentes com suas emocdes (Atkinson et al., 2000; Biringen &
Robinson, 1991).

Compreende-se, entdo, que a sensibilidade materna envolve a identificacdo e a
compreensdo dos sinais infantis, a resposta adequada a esses sinais, tanto do ponto de vista
emocional quanto de estilo interativo. H4 evidéncias ligando os diferentes estilos
interativos parentais ao desenvolvimento infantil (Alvarenga & Piccinini, 2009; Sigolo,
2000).

Braz e Saloméo (2002), por exemplo, enfocam a importincia da atencdo conjunta,
também chamada de aten¢@o compartilhada (Bosa, 2002), na interag@o entre mae e bebé e
0 quanto a responsividade que leve em conta os interesses da crianca afeta o
desenvolvimento linguistico. As autoras chamam a atencfo para o que Vygostsky ja havia
enfatizado, ou seja, a relevancia das interagcdes compartilhadas adulto-crianga como um
aspecto fundamental para o sucesso ou ndo de qualquer atividade infantil, o que vem
reforcando a necessidade de se estudarem os episddios de atencdo conjunta entre mae, pai
e bebé. Quando o adulto e o bebé interagem, compartilhando a aten¢do em um determinado
tépico, a crianga tem uma oportunidade de desenvolvimento linguistico, pois essas
situacdes prazerosas e espontaneas a ajudam a identificar um objeto e seu referente
linguistico mais facilmente (Morales et al., 2000). Por outro lado, ha outro estilo interativo
parental, interligado, mas ndo equivalente ao compartilhamento de tdpico, que € a
diretividade.

Para Sigolo (2000), diretividade vem sendo definida como o uso de
comportamentos verbais e ndo verbais para controlar ou dirigir as acdes das criancas. Essa
diretividade deve ser vista como um aspecto do comportamento parental normativo, parte
inerente do papel mediador dos pais de ajudar a crianca a solucionar, definir, relacionar e

internalizar aspectos relevantes do ambiente. No entanto, nem todo comportamento
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diretivo tem o mesmo resultado. Morales et al. (2000) e Akhtar, Dunham e Dunham (1991)
encontraram que criangas as quais sao dirigidas para um tépico de seu interesse apresentam
maior desenvolvimento linguistico do que criangas que tiveram pais utilizando
comportamentos diretivos fora do foco do interesse infantil. Isso demonstra a importancia
da sensibilidade materna, ao compartilhar topicos e ao utilizar diretivos, durante a
intera¢do com o filho.

A antitese da diretividade e da capacidade de compartilhar tépicos € a intrusividade.
Na literatura, aparecem distintas nomenclaturas para este constructo. Sigolo (2000), por
exemplo, utiliza o termo diretividade para ambas as formas de intera¢do, mas distingue
tipos de diretividade, quais sejam, diretividade/a¢do dependente (subdividida em diretivo
implicito e diretivo explicito) e diretividade/acdo independente (subdividida em diretivo
realizacdo e diretivo intrusivo). A autora refere que as mies de criangas com atraso de
desenvolvimento sdo mais frequentemente iniciadoras das interacdes, e, em contrapartida,
essas criancas apresentam-se menos responsivas.

Bosa e Souza (2007) referem a importancia de diferenciar a diretividade da
intrusividade, uma vez que pais de criangas com desenvolvimento atipico comumente se
apresentam mais diretivos. Na verdade, eles podem estar sendo sensiveis as necessidades
da crianga e, de forma alguma, esses comportamentos deveriam ficar no mesmo grupo de
comportamentos intrusivos. Sem a diferenciacio dos termos, pode ocorrer de um
comportamento sensivel ser erroneamente considerado como intrusivo.

Por outro lado, autores ja definiram intrusividade como aquelas acdes parentais que
visam a controlar excessivamente o comportamento da crianca, ndo respeitando sua
necessidade de autonomia, a fase de desenvolvimento, o desejo de executar suas
habilidades e seus pontos de vista, inibindo, assim, a espontaneidade da crianga durante a
intera¢do. Quando hd intrusividade, as atividades serdo predominantemente de acordo com
as iniciativas e aspiragcdes dos pais (Alvarenga & Piccinini, 2009).

Leitdo (2008) investigou as relagdes entre o estilo de interacdo materna e o tipo de
brincadeira em um grupo de dez criancas autistas, verificando como o compartilhamento
de topico, a diretividade e a intrusividade estavam relacionadas a brincadeira do tipo
exploratdria, funcional ou simbdlica. A autora partiu da premissa de que um estilo diretivo
ou de compartilhamento de interesses, ao contrario do intrusivo, facilitava a frequéncia e a
qualidade do brincar. Observou que o aumento na incidéncia de comportamentos intrusivos
nas maes era acompanhado de redugdo da brincadeira nas criangas durante os episddios de
interacdo observados. Este resultado aponta para a importancia de o estilo interativo dos

pais ser também foco de atengdo nas intervengdes precoces.
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Sensibilidade Materna como foco da Intervenciao Precoce

O termo intervencdo precoce vem sendo utilizado para aquelas agcdes que buscam
minimizar, o mais cedo possivel, na vida da crianca, o impacto de deficiéncias ou de
situacdes de risco. Com isso, busca-se fortalecer as familias e estabelecer as bases
necessarias para o desenvolvimento. Uma vez que os primeiros anos de vida tém sido
considerados como um periodo sensivel, constituem-se em uma oportunidade essencial
para maximizar beneficios de longo prazo. Desenvolver pesquisas nessa drea € tratar de
criancas e de seu futuro e, consequentemente, do futuro de nossa sociedade (Guralnick,
1997).

Dessa maneira, o termo vem sendo empregado para a¢cdes de diferentes dreas como,
por exemplo, a Psicologia e o Desenvolvimento (Anauate & Amiralian, 2007; Silva &
Batista, 2007), a Educagdo e o Desenvolvimento (Floriano, 2006) e a Terapia Ocupacional
(Gagliardo & Nobre, 2001). A literatura traz um ndmero reduzido de pesquisas a respeito
de intervencdes precoces, € os estudos encontrados se referem a diferentes focos da
intervencdo global, por exemplo, desenvolvimento geral e visual (Gagliardo & Nobre,
2001), apoio aos pais (Anauate & Amiralian, 2007), comunicacdo e leitura emergente
(Erickson, Hatton, Roy, Fox & Renne, 2007), atendimento aos pais de criangas maiores
(Floriano, 2006). No entanto, todos eles enfatizam a importincia do apoio que a
intervengdo pode oferecer aos pais no periodo inicial da vida (0-3 anos), para que eles
possam auxiliar seus filhos em seu desenvolvimento global.

Anauate e Amiralian (2007) enfatizam a importincia de o cuidador ser
instrumentalizado com informagdes e orientacdes sobre a deficiéncia do bebé, para que
sejam respeitadas as iniciativas da crianca e incentivadas as atitudes de aceitagdo e
compreensdo das formas de expressdao do bebé. Sdo sugeridas atividades que desenvolvam
a confianga dos pais na propria capacidade de serem cuidadores competentes de seus
bebés. As autoras enfatizam o trabalho de apoio aos pais, uma vez que eles necessitam ter
acolhidas suas ansiedades. Para Drotar, Maskiewicks, Irvin, Kennell e Klaus (1975), as
vivéncias emocionais sdo intensas ap6s a descoberta do diagndstico de uma deficiéncia e
0s pais passam por certos estagios até chegarem a uma reorganizacdo (choque; descrencga;
tristeza, colera e ansiedade; equilibrio; reorganizagio).

Erickson et al. (2007) investigaram uma intervengdo precoce comumente oferecida
nos Estados Unidos, que ocorre na residéncia das criancgas de zero a trés anos. Os autores
objetivavam investigar as contribuicdes desse tipo de intervengdo para o desenvolvimento
da comunicagdo e alfabetizagdo emergentes. Para tanto, selecionaram duas profissionais,

com experiéncia na drea, para serem observadas durante o atendimento a trés familias de
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bebés com deficiéncia visual grave e concluiram que diversas atividades realizadas com os
pais e/ou com a crianca tinham resultados em atividades comunicativas expressivas. As
autoras, da mesma forma que Guralnick (1997), enfatizam o papel dos profissionais como
alguém preparado para oferecer apoio aos pais, estabelecendo um programa de
intervencdo, compreendendo-os como tendo suas percepcdes proprias sobre as
necessidades do bebé com deficiéncia visual e cegueira. Além disso, concluiram que o
desenvolvimento dos aspectos relacionados a alfabetizagdo emergente oportuniza
mudangas em outras dreas do desenvolvimento, de acordo com os materiais e livros
escolhidos para trabalhar. Exemplo disso € a estimulacdo de habilidades téteis e o contato
com tematicas que ndo estdo facilmente disponiveis as criancas com DV.

Sdo, ainda, escassos os artigos que avaliem intervengdes com bebés com
deficiéncia visual. Alguns autores chamam a atencdo para a distincdo entre avaliacdo de
eficicia e de efetividade. Para Seligman (1995), por exemplo, estudos ideais de eficicia de
uma intervengdo psicoterapéutica seriam aqueles que envolvem uma atencdo a diversos
fatores, tais como designacdo randomica de pacientes para um grupo de tratamento ou de
controle. Isso significa que um estudo de eficicia, no que se refere a intervengdo precoce
no contexto da deficiéncia visual, tornar-se-ia extremamente dificil. No entanto, Seligman
(1995) defende a tese de que os estudos de efetividade, apesar de ndo seguirem os mesmos
critérios rigorosos, podem responder as questdes sobre os resultados de uma intervencao.

Sendo a sensibilidade fator essencial para a interagdo pais-bebé se desenvolver
adequadamente, o presente estudo investigou a efetividade de uma intervengdo precoce
sobre a qualidade da interacdo pais-bebé&, em uma familia, com foco na sensibilidade dos

cuidadores.

Método

Participantes

Participou deste estudo uma familia composta por pai, mae e bebé com deficiéncia
visual grave (cegueira por Retinopatia de Prematuridade - ROP), de acordo com a
avaliagdo oftalmoldgica. O bebg, do sexo feminino, tinha 1 ano e 2 meses de idade quando
do inicio da intervencao. Os critérios de inclusao do bebé com deficiéncia visual foram os
seguintes: cegueira sem percep¢ao de luz (amaurose) ou com minima percepgao de luz e

sem outras deficiéncias ou patologias associadas, conforme registros médicos.
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Delineamento

Foi utilizado um delineamento de estudo de caso (Yin, 2005), com o objetivo de
analisar as mudangas no estilo interativo dos pais com seu bebé€, antes e apds a realizacdo
da intervencdo precoce. Examinaram-se, também, mudancas no comportamento do bebé.
De acordo com Yin (2005), esse delineamento, de natureza idiografica, busca o registro e
compreensdo desse processo em um ou mais casos especificos, sem a pretensdo de se
generalizarem resultados. Ainda que o estudo tenha focado o processo da intervengéo e
ndo apenas o seu produto, este artigo se deterd na apresentacao dos resultados antes e apds

a intervencao.

Instrumentos e Procedimentos

1.Ficha de dados da familia e da saide do bebé: Esta ficha visava a coletar
informacdes que auxiliassem na compreensido do contexto e dos dados. Esse instrumento,
além disso, objetivava levantar informagdes sobre a deficiéncia visual do bebg, a época do
diagnéstico, detalhes sobre o diagndstico, expectativas médicas em relacdo a evolucdo da
doenca, desenvolvimento do bebé, etc. O oftalmologista da crianga poderia ser consultado
para esclarecer possiveis duvidas. Os itens abordavam estado civil, idade da crianga, idade
dos pais, renda familiar, profissdo dos pais, configuracdo familiar, desenvolvimento do
bebé, dados a respeito do diagnéstico da deficiéncia visual e outros (Anexo A).

2. Avaliagdo do desenvolvimento do bebé: Trata-de de um checklist, extraido do
The Oregon Project (Anderson, Boigon, Davis & de Waard, 2007), e foi utilizado com o
objetivo de obter informacdes do cuidador sobre o desenvolvimento do bebé em oito dreas
de desenvolvimento: cognitivo, linguistico, compensatdrio (utilizacdo de outros sentidos
que ndo a visdo), visual (indicado para criancas que t€m algum nivel de visdo), autoajuda
(atividades da vida didria executadas por si préprio), social, desenvolvimento motor fino e
amplo. Ha uma série de itens que descrevem comportamentos infantis, os quais os pais
devem identificar se estdo ou ndo presentes, no repertdrio comportamental do filho. O
instrumento buscava identificar dreas a serem desenvolvidas na intervencdo precoce. A
parte que trata da avaliacdo de criancas de zero a dois anos foi traduzida do inglés para o
portugués, especialmente para o presente estudo, por um tradutor bilingue . O instrumento
foi administrado aos pais em dois momentos (antes do inicio da intervengdo e uma semana
apds o término).

3. Sess@o de Observacdo da interagdo/comunicagdo pai-bebé€, mae-bebé e pai-mae-
bebé: As diades pai-bebé e mae-bebé e a triade pai-mde-bebé foram filmadas

separadamente, em dois momentos diferentes, antes e depois da intervencdo. A observagdo
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ocorreu em um contexto de interacdo livre, ou seja, sem instrugdes especificas de como os

pais devem agir com a crianca. Os pais eram avisados sobre o tempo de filmagem e eram
instruidosa interagir com o bebé da maneira que costumavam agir no dia a dia. As sessdes
ocorreram em um laboratério de observacdo e tiveram a duracdo total de trinta minutos,
sendo dez minutos para cada diade (pai/bebé e mae/beb€) e dez minutos para a triade
(pai/mae/bebe). A sala estava equipada com cadeiras, colchonete e uma caixa com diversos
brinquedos — selecionados de acordo com a idade do bebé e suas necessidades. De cada
filmagem, foram descartados os dois primeiros minutos, considerados como um momento
de adaptacdo dos participantes a situacdo, assim como os momentos em que ha troca de
fraldas ou alimentacdo do bebé. Os episddios de interagdo selecionados para andlise foram
os dois minutos do inicio da filmagem, dois do meio e dois do final, os quais foram
descritos na integra. Dois codificadores analisaram as transcricdoes de forma independente,
atribuindo categorias aos comportamentos dos pais e do bebé, que foram adaptadas do
protocolo de Bosa e Souza (2007) (Anexo C). O registro unico e final resultou da analise
conjunta das andlises realizadas pelos dois codificadores por consenso. Eventuais
discordancias foram resolvidas com o auxilio de uma terceira pessoa (o pesquisador). Os
observadores foram treinados mediante seminarios tedricos e aulas praticas sobre
observagdo do comportamento e codificacio.

4. Protocolo de avaliagdo da satisfacdo dos pais em relacdo a intervencdo: O
instrumento, baseado em Boyd e Corley (2001) e adaptado para o presente estudo, contitui-
se de duas partes. A primeira é composta por um questiondrio, com questdes fechadas
(escala tipo Likert) e outras abertas, envolvendo topicos, tais como satisfacdo geral em
relacdo a interven¢do e mudancas no desenvolvimento da crianga. O questiondrio foi
autoadministrado e devolvido, posteriormente, aos pesquisadores pelo correio. A segunda
parte € composta por uma entrevista gravada e, posteriormente, transcrita, que visava a
investigar sentimentos, impressdes e sugestdes em relagdo a experiéncia de atendimento.

(Anexo D).

Procedimentos de coleta e analise de dados

A familia foi selecionada em um hospital ptblico da capital do estado, com base na
ordem de chegada e conformidade com os critérios do estudo. Foram entdo fornecidas as
informacgdes necessdrias sobre a pesquisa e agendados os préximos encontros para
administracdo dos instrumentos e observacdo da interacdo, no Instituto de Psicologia desta
universidade. Posteriormente, teve inicio a interveng@o precoce propriamente dita, com os

pais, cuja frequéncia de encontros era semanal, com duracdo de tr€s meses e realizada em



57

consultério de Psicologia. Para isso, a pesquisadora realizou um Programa de Estdgio no
Exterior (PDEE)5 , durante cinco meses, que envolveu um treinamento supervisionado,
dirigido a pais de bebés com deficiéncia visual (detalhes no Apéndice F).

A intervencdo envolveu aspectos que possibilitassem uma melhor qualidade na
interacdo dos pais com seus filhos com deficiéncia visual, tais como estilo interativo dos
pais que favorece a comunicacdo com o bebé€, exploragdo de vias alternativas de
comunicacdo, além de oportunidade de expressdo de sentimentos de aceitagdo/rejei¢do da
crianca, culpa/ansiedade, dificuldades de manejo comportamental e nogdes de
desenvolvimento infantil. O formato da intervenc¢do semanal foi definido com base no
proprio desenvolvimento das sessdes com o0s pais, portanto, baseado nas necessidades
trazidas pelo casal a cada encontro.

Em relagcdo aos dados da observacdo das sessdes, os seis minutos da filmagem
selecionados para andlise de cada diade (pai/bebé e mae/bebé) e da triade (pai/mae/bebé)
foram examinados, utilizando-se andlise de frequéncia absoluta e porcentagens das
categorias comportamentais investigadas. Para fins de comparacdo entre o0s
comportamentos que emergiram na segunda avaliacdo, optou-se por se considerar, como
“mudancas”, comportamentos cuja diferenca na frequéncia foi de, no minimo, cinco pontos
(para mais ou para menos).

As questdes abertas do Protocolo de avaliacdo da satisfacdo dos pais em relacdo a

interven¢do foram analisadas com base na andlise de conteddo.

Apresentacio dos Resultados

Caraterizacio dos participantes

Ana, Edson e Kate.’

Ana, uma mulher de 36 anos, com curso superior completo, e Edson, um homem de
35 anos, com 2° grau completo, quando da realizag@o da interveng¢ao, trabalhavam em uma
empresa propria, no interior do Rio Grande do Sul. Eles namoraram por dois anos,
decidiram morar juntos, e, apds 8 anos de coabitacdo, engravidaram de Kate. A gestacdo
foi planejada e, inclusive, Ana fez tratamento hormonal para engravidar. Durante a
gestacdo, até a 26 semana, tudo estava correndo bem, quando iniciou a dilatagdo e o bebé
nasceu prematuramente com 695¢g. Kate necessitou de cuidados intensivos na UTI neonatal

por 100  dias. Quando teve  alta, Kate estava com 2,150 kg

3 Department of Special Education — Program in Visual Impairments na San Francisco State University, na cidade de Sao Francisco, na
Califérnia, Estados Unidos da América, com a pesquisadora da drea Amanda Hall Lueck; CAPES Processo 2882-06-0 no periodo de
01/2007 a 6/2007.

® Os nomes utilizados sio ficticios.
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Em relagdo ao diagnostico da deficiéncia visual, Kate apresenta retinopatia de
prematuridade do nivel mais grave (ROP 5), sendo considerada como tendo cegueira. Nao
se tem certeza, ainda, da percepcio de luz ou de alguma outra possibilidade de ter alguma

visdo, mas, segundo os pais, para os médicos, tudo indica que a visdo estd ausente.

Mudancas no perfil de desenvolvimento do bebé
A andlise do protocolo de registro do The Oregon Project (Anderson et al., 2007)

mostra que ocorreram mudangas nas oito areas avaliadas pelo instrumento, em especial nos
comportamentos compensatorios, de autoajuda e de motricidade fina. Na Tabela 1 sdo
apresentados os itens que descrevem as mudangas nos padrdes comportamentais do bebé,
segundo a percepcdo dos pais, isto €, itens que foram assinalados por eles como

“ausentes”, na primeira avaliacdo, e “presentes”, na segunda.

Tabela 1: The Oregon Project — Comportamentos que Emergiram na Segunda Avaliagdo

Area Desenvolvimental Comportamento

Cognitiva - Procura objeto ou pessoa ausente.

Linguagem - Comeca a compreender algumas expressdes que definem temperatura e
textura (frio-quente, macio-duro).

Compensatério - Tem reagdes diferentes quanto a sensagdes tteis: temperatura ou textura.

- Procura por um brinquedo que caiu longe do corpo e ndo faz barulho
continuo (crianga sentada no chio).

- Encontra o brinquedo desejado “camuflado” em material texturizado (a
participante estd comecando a realizar).

- Participa de uma variedade de tarefas manipulativas sem auxilio.

- Vai em dire¢do a um objeto utilizando somente uma pista sonora (a
participante estd comegando a realizar).

Visual Nada apresentou.

Autoajuda - Abocanha e morde com as gengivas biscoitos e bolachas.
- Leva a colher a boca, mas nao se alimenta sozinho.
- Tira as meias e chapéu sozinho.
- Ajuda ao vestir-se, passando bragos e pernas pelos buracos.
- Demonstra consciéncia de ter urinado ou defecado.
- Mostra alguma regularidade ou padrio nas evacuacdes.

Social - Dirige vocalizacdes a pessoas e brinquedos.
- Brinca independentemente ao lado de outra crianga , ou seja, brincadeira
paralela.
- Obedece a diregdes simples e limites estabelecidos por um adulto, por
exemplo, junta e guarda os brinquedos quando pedem (Participante ja
obedece a instru¢cdes mais simples, como por exemplo: “Tira a méo dai.”).

Motricidade Fina - Coloca ambas as mios em um objeto na linha média do corpo.
- Leva dois objetos até o meio do corpo (bate um contra o outro).
- Bate palmas, brinca de jogos de bater palmas.
Isola 0 movimento de um ou dois dedos (explora buracos, aperta botdes ou
alavanca brinquedos).

Motricidade Ampla - Levanta a cabeca quando deitado de brugos (a participante ji apresentava
indicadores dessa habilidade, mas se ampliou na segunda).
- Apdia seu peso nas maos/antebracos quando estd de brucos, levantando a
cabeca e também o peito do chao
- Fica de pé com minimo apoio de um adulto.
- D4 um passo para o lado enquanto se segura a um objeto fixo.
- Fica em pé sem apoio momentaneamente.
- Engatinha um ou dois passos para tras.
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Sessdo de Observacao da Interacao pais-bebé

a) Interacao Mae/bebé

Na Tabela 2, é possivel observar que as categorias de comportamento materno
Compartilhamento de Tépico, Diretividade e Intrusividade sofreram um aumento apds
a intervengdo. A ocorréncia de comportamentos de Compartilhamento de Tépico, isto é,
habilidade para engajar a crianca em brincadeiras/atividades, além de focalizar a atencgio
em atividades j4 iniciadas pela crianga, mantendo a interagdo com esta por meio de objetos
e eventos (Bosa, 1998) aumentou (10/25), com destaque na subcategoria Comentdrio, ou
seja, falas sobre as acdes do bebé, sobre caracteristicas dos objetos ou sua localiza¢do ou
sobre estados emocionais, a qual aumentou (1/14). A Diretividade, isto €, comportamentos
em que os pais propdem alguma brincadeira/atividade, mas sempre considerando a
disponibilidade e interesse da crianga para aquela atividade, passou a ter uma ocorréncia
maior (7/12). Destacou-se a subcategoria Comando, comportamento de emitir uma ordem
ou sugestdo/convite para que a crianga execute determinadas agdes, a qual aumentou
(1/10). A Intrusividade, que j4 apresentara uma alta frequéncia na primeira observacio,
também aumentou (25/39). Destacaram-se as subcategorias Ndo respeita interesse/ritmo e
Apresenta vdrios objetos (2/11 e 2/9, respectivamente). Contudo, na dire¢do contraria, a
subcategoria Comentdrio ameacador, isto €, uma verbalizagdo que contém uma ameaca,
porém no contexto da brincadeira, como, por exemplo, “Eu vou deixar o nené sozinho.”,
teve a sua frequéncia reduzida (5/0). Ja nas categorias Comportamento nao-responsivo,
Contato fisico e afetivo e Cuidado, nao houve mudangas acima de cinco ocorréncias.

Observando-se os totais da frequéncias e percentagens de cada categoria, verifica-
se que os resultados mostram contrastes na frequéncia dos comportamentos maternos no
pré e no poés-intervengdo. Como pdde ser observado, as mudangas no comportamento
dependem da sua natureza, isto é, se € verbal ou ndo verbal (gestos, toques, ajustamento
postural, etc). No comportamento de Compartilhamento de Tépico e de Diretividade, é
interessante notar que hd um aumento expressivo no comportamento verbal, enquanto o
ndo verbal mostra uma tendéncia de reducdo (embora menos do que os cinco pontos
estabelecidos como critério). J4 em relacdo ao comportamento de Intrusividade, a direcdo
foi no sentido inverso - os comportamentos verbais se reduziram e os ndo verbais

aumentaram.
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Tabela 2 — Frequéncias e Porcentagens das Categorias de Comportamento Materno no Pré e Pés-Intervengdo

Categorias de Comportamento Materno

Pré-intervencio

Pés-intervencio

f % f %

Compartilhamento de Tépico (Total) 10 100,00 25 100,00
Verbal: 6 60,00 21 84,00
Repeticio 1 16,67 1 4,76

*Comentario 1 16,67 14 66,67
Pergunta 4 66,67 6 28,57
Nao verbal: 4 40,00 16,00
Gestos com maos 0 0,00 4 100,00
Imitar gesto 4 100,00 0,00

Diretividade (Total) 7 100,00 12 100,00
Verbal: 2 28,57 10 83,33
Oferece objetos 1 50,00 0 0,00

*Comandos 1 50,00 10 100,00
Nao verbal: 5 71,43 2 16,67
Dirigir méio da crianca 0 0,00 1 50,00
Introduzir objeto ou brincadeira 5 100,00 1 50,00
Intrusividade (Total) 25 100,00 39 100,00
Verbal: 18 72,00 11 28,21
Comando em que crianga ndo estava interessada 2 11,11 5 45,45
Ordens comentdarios incessantes 9 50,00 5 45,45
*Comentario ameagador 5 27,78 0 0,00

Naio verbal: 7 28,00 28 71,79
Introduz objeto além do interesse 1 14,29 5 17,86
*Apresentagdo de varios objetos 2 28,57 9 32,14
*Nao respeita interesse/ritmo 2 28,57 11 39,29
Completa atividade 2 28,57 0 0,00

Toca o corpo da crianga sem anunciar 0 0,00 3 10,71

Nota. * = comportamentos cujas diferencas de frequéncia entre a primeira e a segunda avaliagdo

foram de + ou — 5 ; foram apresentados somente os comportamentos com frequéncia >0.

Sobre os comportamentos infantis, as inicas categorias que apresentaram mudancas

foram as de Atencdo Compartilhada ¢ Resposta a comportamentos intrusivos. A

Atencao Compartilhada, isto €, a capacidade do bebé de emitir comportamentos com o

objetivo de iniciar uma atividade/brincadeira, compartilhar interesses e descobertas com 0s

pais ou responder aos estimulos dos pais, teve um aumento pronunciado (44/70).

Destacaram-se as subcategorias Direciona cabeca a som ou aos pais (3/11) e Toca

brinquedo (9/40). Na direcdo contrdria, apareceu que a categoria Sorriso diminuiu (7/1). O

conjunto de subcategorias verbais apresentou uma diminui¢do, no entanto nenhuma

subcategoria, individualmente, apresentou uma diferenga pronunciada. Na categoria
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Resposta a comportamentos intrusivos, ocorreu um aumento pronunciado (6/20), que
reflete o aumento na subcategoria Demonstra Irritacdo/Desconforto (6/20). As demais
categorias mantiveram-se sem alteragdes importantes.

Em relagdo aos totais da frequéncia e porcentagens do conjunto de subcategorias
verbais e ndo verbais da categoria Atencao Compartilhada, o comportamento da crianga
vai em uma direcdo contrdria ao da mde. Os comportamentos ndo verbais da crianca

aumentaram pronunciadamente, enquanto os verbais diminuiram.

Tabela 3 — Frequéncias e Porcentagens das Categorias de Comportamentos Infantis na Interacdo com a Mae
no Pré e Pos-intervencao.

Categorias de Comportamentos Infantis Pré- intervencao Pés- intervencao
f % f %
*Atencao Compartilhada (Total) 44 100,00 70 100,00
Verbal: 13 29,55 5 7,14
Repeticao 3 23,08 0 0,00
Resposta com balbucio 5 38,46 1 20,00
Balbucio espontianeo 5 38,46 4 80,00
Nao Verbal: 31 70,45 65 92,86
*Direciona cabeca a som/pais 3 9,68 11 16,92
Direciona cabega a face dos pais 1 3,23 0 0,00
Agita pernas e bragos 1 3,23 5 7,69
*Sorriso 7 22,58 1 1,54
Bebé parado 5 16,13 5 7,69
*Tocar/explorar brinquedo 9 29,03 40 61,54
Imitagdo 5 16,13 3 4,62
Resposta a comportamentos Intrusivos (Total) 6 100,00 20 100,00
Rejeita 2 33,33 0 0,00
*Demonstra Irritagdo/Desconforto 4 66,67 20 100,00

Nota. * = comportamentos cujas diferencas de frequéncia entre a primeira e a segunda avaliagdo

foram de + ou — 5 ; foram apresentados somente os comportamentos com frequéncia >0.

As Figuras 1, 2 e 3 apresentam, respectivamente, o aumento pronunciado ocorrido
na subcategoria materna Comentdrio, dentro do Compartilhamento de Tépico e nas
subcategorias infantis de Exploracdo e de Irritabilidade do bebé&, em resposta ao

comportamento intrusivo da mae.

1

’ e

Comentario
O Antes m Depois

Figura 1 — Frequéncia do comportamento materno comentdrio no pré e pds-intervengao.
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Figura 2 — Frequéncia do comportamento infantil tocar/explorar objeto no pré e pés-intervengao.
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Figura 3 — Frequéncia do comportamento infantil demonstra irritagdo/desconforto no pré e pos-intevengao

b) Interacao pai-bebé

A Tabela 4 mostra que a frequéncia da categoria Cuidados teve um aumento
(3/11). A subcategoria Voltar-se para a crianca para ajudar foi uma categoria que
emergiu apenas ap6s a intervencao (0/11). J4 a frequéncia das categorias de intrusividade,
o Contato fisico e afetivo e o Compartilhamento de Tépico, ao contrdrio, apresentaram
uma redugdo, apds a intervencdo. A Intrusividade diminuiu (33/14), com destaque para a
subcategoria Toca o corpo da crianga sem anunciar, a qual teve uma pronunciada
diminui¢do (15/5). A subcategoria Comando em que a crianca ndo estd interessada
também diminuiu (8/2). A incidéncia de Contato fisico e afetivo, igualmente, declinou
(18/11), com destaque para a subcategoria Brincar com o corpo da crianca, que diminuiu
(14/3). O Compartilhamento de Toépico diminuiu (53/43), destacando-se a redugdo da
subcategoria Comentdrio (40/28).

Analisando os totais das frequéncias e das porcentagens dos comportamentos
paternos, verbais e ndo verbais, no pré e no pds-intervencdo, observa-se que as categorias
Compartilhamento de Toépico, Diretividade e Intrusividade mantiveram-se bastante

semelhantes.
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Tabela 4 — Frequéncias e Porcentagens das Categorias de Comportamentos Paternos no Pré e Pés-

Intervencao.

Categorias do Comportamento Paterno

Pré- intervencio

Pos- intervencio

f %o f %
Compartilhamento de Topico (Total) 53 100,00 43 100,00
Verbal: 51 96,23 39 90,70
Repeticiao 2 3,92 2 5,13
*Comentario 40 78,43 28 71,79
Pergunta 7 13,73 9 23,08
Resposta 2 3,92 0 0,00
Nao verbal: 2 3,77 4 9,30
Gestos e sacolejos 1 50,00 4 100,00
Imitar gesto 1 50,00 0 0,00
Contato Afetivo (Total) 18 100,00 11 100,00
Beijos 0 0,00 1 9,09
Carinhos 1 5,56 0 0,00
*Brincar com corpo da crianga 14 77,78 3 27,27
Pai se posiciona melhor 3 16,67 7 63,64
Cuidados (Total) 3 100,00 11 100,00
Ajeitar crianga 3 100,00 3 27,27
*Voltar-se para crianca em caso de ajuda 0 0,00 8 72,73
Diretividade (Total) 8 100,00 13 100,00
Verbal: 6 75,00 10 76,92
Comandos 6 100,00 9 90,00
Reprovagdes com intuito de proteger crianca 0 0,00 1 10,00
Nao verbal: 2 25,00 3 23,08
Mover crianca em direcdo a objeto 0 0,00 2 66,67
Introduzir objeto ou brincadeira 2 100,00 1 33,33
Intrusividade (Total) 33 100,00 14 100,00
Verbal: 13 39,39 6 42,86
Comando em que a crianga ndo estava interessada 8 61,54 2 33,33
Ordens/comentarios incessantes 5 38,46 1 16,67
Comentario ameagador 0 0,00 3 50,00
Naio verbal: 20 60,61 8 57,14
Introduz objetos além do interesse 3 15,00 1 12,50
Remove objetos 1 5,00 0 0,00
Apresentagdo de varios objetos 1 5,00 0 0,00
Nio respeita interesse/ritmo 0 0,00 2 25,00
Toca o corpo da crianga sem anunciar 15 75,00 5 62,50

Nota. * = comportamentos cujas diferencas de frequéncia entre a primeira e a segunda avaliacdo

foram de + ou — 5 ; foram apresentados somente os comportamentos com

frequéncia >O0.
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Comparando as categorias de comportamentos infantis, Respostas a
comportamentos intrusivos, na subcategoria Demonstra irritacdo/desconforto, hd um
aumento do comportamento (5/16). Entretanto, houve uma reducio na frequéncia total da
categoria Atencao Compartilhada, o que reflete especialmente a reducio na frequéncia da
subcategoria Agita pernas e bracos (32/6) e da subcategoria Sorriso (14/4). Contudo, a
subcategoria Balbucio espontdneo aumentou (3/9). As demais categorias do
comportamento infantil mantiveram-se sem alteracdes.

Analisando os totais das frequéncias e porcentagens de Atencao compartilhada
(verbal e ndo verbal) no pré e pds-intervencdo, observa-se que as subcategorias verbais

aumentaram, a medida que as ndo verbais diminuiram.

Tabela 5 — Frequéncias e Porcentagens das Categorias de Comportamentos Infantis no Pré e P6s-Intervencédo

Categorias de Comportamentos Infantis Antes da intervencao Apos a intervencio
f % f %

Atencao Compartilhada (Total) 70 100,00 40 100,00
Verbal: 7 10,00 14 35,00
Resposta com balbucio 4 57,14 5 35,71
*Balbucio espontineo 3 42,86 9 64,29
Nao Verbal: 63 90,00 26 65,00
Aponta 1 1,59 0 0,00
Direciona cabeca a som/pais 6 9,52 5 19,23
Direciona cabega a face dos pais 3 4,76 0 0,00
*Agita pernas e bragos 32 50,79 6 23,08
*Sorriso 14 22,22 4 15,38
Bebé parado 3 476 6 23,08
Tocar/Explorar brinquedo 3 4,76 5 19,23
Imitagdo 1 1,59 0 0,00
Resposta a comportamentos Intrusivos (Total) 6 100,00 16 100,00
Rejeita 1 16,67 0 0,00
* Demonstra Irritagdo/Desconforto 5 83,33 16 100,00

Nota. * = comportamentos cujas diferencas de frequéncia entre a primeira e a segunda avaliagdo

foram de + ou — 5 ; foram apresentados somente os comportamentos com frequéncia >0.
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As Figuras 4 e 5 apresentam, respectivamente, as frequéncias da subcategoria
paterna Voltar-se para crianca em caso de ajuda, dentro da categoria Cuidados e o
aumento na subcategoria infantil Demonstra Irritacdo/Desconforto, em resposta ao

comportamento intrusivo do pai.

Voltar-se p/crianga em caso de ajuda
= Antes m Depois

Figura 4 — Frequéncia do comportamento paterno voltar-se para crianga em caso de ajuda no pré e pos-
intervencao.
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Figura 5 — Frequéncia do comportamento infantil demonstra irritagdo/desconforto no pré e pds-intervengao.

Avaliacao do programa pelos pais

Em relacdo aos hordrios, frequéncia das sessoes, tipo de atividades promovidas e
resultados da interveng@o, os pais avaliaram como ‘satisfatorio”.

A andlise de conteddo das questdes abertas do Protocolo de avaliacio da
satisfacdo dos pais em relacdo a intervencdo gerou duas dimensdes: Resultados da
Intervencao e Aspectos que faltaram na intervencao.

Em relagédo a categoria Resultados da Intervencao, apareceram desde evolucdes
até aspectos que ainda necessitam ser trabalhados.

Os pais descrevem que perceberam progressos no desenvolvimento do bebé, com

destaque para o desenvolvimento comunicativo, auditivo e tatil da filha. Segue exemplo de

uma das falas da mae.

“(...) ela desenvolveu mais agora... Te lembra, no inicio, ela sé mostrava “ah, ah” a peruquinha e a barriga
(mde faz um gesto apontando para a cabeca e a barriga), entdo, depois com o desenvolvimento do
programa, (...) Foi, foi ai que ela comegcou a mostrar além da cabega, ela mostrou a orelha, ela mostrou o
nariz, ela mostra o dentinho, mostra a “barriga cheia”, o pé. Agora ela td comecando a querer mostrar o

joelho, a perna também. Entdo, isso tudo foi ... sdo ganhos que ela teve depois do atendimento.” (Mde)
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Os participantes referiram ter tido como resultado uma aprendizagem a respeito da
importancia do comportamento verbal contingente da expansio de topico, como mostram

os relatos a seguir.
“..descrever o que estd fazendo, o que estd pegando, para que serve, o que estd comendo, enfim, como
mostrar o mundo para ela.” (Mde)
“Acho que mudou um monte, sabe. A gente td interagindo muito mais com ela, td conversando mais, td
brincando mais com ela. (...) A gente sabe como lidar com ela.” (Mae)

Os pais relatam que, anteriormente a intervencao, havia um desconhecimento sobre
como auxiliar no desenvolvimento de uma crianga cega.
“Entdo... Ndo sabia nada, né, pai? Nada, nada. Entdo, nesse ponto, a gente achou assim... Fantdstico. Né,
porque tem muita coisa que a gente nem sabia como... Como é que vou desenvolver uma crianga...cega?
Como é que isso vai se dar? E dificil, né, se jd é dificil pra uma crianca normal, imagina pra uma crianca
sem visdo? Entdo... Nesse ponto a gente avalia um atendimento muito bom. Muito bom mesmo.” (Mde)
“(...) a parte de cantar e de brincar (...), fazer exercicios com ela, (...) fazer gestos, sabe. De trocar
brinquedos (inovar, trazendo brinquedos que estavam guardados e guardando brinquedos que estavam em
uso), essas coisas.” (Mde).

Sentiram-se auxiliados para melhor conviver com a situagdo de ter um bebé com

DV, no entanto afirmam que a dor é tamanha que pode ser acalmada, mas ndo eliminada.
“A gente pensa na visdo dela, se vai ter alguma solugdo, alguma coisa, que é bastante dificil também. Se
convive com a coisa, mas ndo se aceita. (...) Pode dizer o que quiser, mas ndo adianta, ndo adianta. (...) E
uma tristeza que ndo se mede, ndo adianta, ndo adianta.” (Pai)

“A gente tenta botar um paninho quente em cima, pra acalmar.” (Mde)

Também foi relatado que a mée se sentiu mais segura e confiante em atender a filha
em diferentes aspectos.

Em relacdo a categoria Aspectos que faltaram na intervencio, os pais relataram
que sentiram pouco resultado da intervencdo no que se refere ao desenvolvimento motor.
Eles sugeriram que houvesse mais atividades para a visdo do bebé, o que sugere, ainda,
uma negacdo do diagndstico.

“Mais coisas especificas pra ela, pra nené (...).” (Pai)

“Mais atividades para a visdo.” (Mde)

“(...) E porque a gente jd teve bastante coisa, né., (...) alguma instrucdo, assim, 6: depois que ela andar
sozinha, como que eu tenho que interagir com ela, de que maneira que eu vou interagir, de que maneira eu

vou brincar com ela depois. Agora, é um momento né. Depois, quando ela tiver mudando, é outro. Dai isso

ai eu acho...” (Mde)

Referiram que ambos, mas, em especial, o pai, ainda sentem muita inseguranca com
a idéia de que a filha ndo vai conseguir fazer suas atividades pessoais com certo nivel de
independéncia. Nesse sentido, sugeriram que a intervencio envolvesse depoimentos tanto

de pais de criangas com DV quanto dos préprios individuos com DV, para que eles possam
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ampliar seu conhecimento a respeito do futuro da filha, ouvindo a experiéncia de pessoas

que ja passaram por situacdes semelhantes a deles.

“Eu estou bastante insegura em relagcdo ao futuro. Eu estou insegura porque eu ndo sei ... (...) Por isso que
eu disse que o que faltou foi nesse sentido, pra saber o que fazer depois, porque eu tenho medo do que vai
acontecer depois.” (Mde)

“E, a gente pensa em tudo, tudo, como ela vai fazer pra secar a louca, pra escovar os dentes...” (Pai)

Discussao dos resultados
Os resultados serdo discutidos em duas partes. Primeiramente, abordar-se-do os
resultados das observacdes, seguidos dos resultados sobre a avaliacdo do desenvolvimento

do bebé e da satisfacdo em relagdo ao programa.

Observacoes mae-bebé e pai-bebé

Comparando as categorias de comportamento materno e infantil que ocorreram na
primeira e na segunda sessdo de observacdo, podem-se fazer algumas inferéncias a respeito
da efetividade da intervencao, sempre lembrando que os resultados sao limitados, uma vez
que baseiam-se em uma pequena amostra das interagcdes da diade. Por exemplo, analisando
especificamente a interacdo mae-bebé, observa-se que surgiram novos comportamentos no
contexto da brincadeira, os quais eram quase inexistentes. A mae passou a compartilhar
mais os topicos de interesse da filha, fazendo mais comentdrios sobre os brinquedos e os
eventos. Como enfatizado por Braz e Salomdo (2002), a atencdo compartilhada na
interacdo mae-bebé e a responsividade no direcionamento de interesses da crianga estdo
diretamente relacionados ao desenvolvimento linguistico. Houve uma tendéncia no
aumento dos comportamentos diretivos, porém também no contexto de interesse da
crianca. Essa mudanga mostra-se positiva, uma vez que Morales et al. (2000) e Akhtar et
al. (1991) encontraram que comportamentos diretivos dentro dos tépicos de interesse da
crianga se relacionaram a um maior desenvolvimento linguistico.

Apesar disso, a intrusividade, estilo ja presente antes mesmo da interven¢do, nao
apresentou reducdo. Na verdade, houve tendéncia a aumentar a sua frequéncia nos pds-
intervengdo. Esse dado pode estar interligado ao fato de, como ja apontado na literatura
(Bosa, 1998; Trevarthen, Aitken, Papoudi & Robarts, 1996), ser comum que pais de
criangcas com deficiéncias na drea da comunicacdo tendam a apresentar comportamentos
intrusivos na tentativa de obter uma resposta da crianca. E sabido que a crianga com DV
necessita de mais tempo para explorar o ambiente e, muitas vezes, € dificil para os pais
serem contingentes (Rowland, 1984). A intrusividade também tem sido relacionada a

depressao materna (Alfaya, Lopes & Prado, 2006) o que pode, em parte, explicar tal
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achado, uma vez que os pais do presente estudo estavam passando pelas reagdes
emocionais tipicas de ocorrerem perante a noticia de um diagnéstico de DV, as quais
incluem profundos sentimentos de tristeza e aspectos depressivos (Irvin Kennell & Klaus,
1993). A intrusividade pode, também, representar uma ruptura na sincronia das
modalidades mutuas de pistas comunicativas de cada componente da diade (Beckwith,
Rozga & Sigman, 2002). Além disso, a mde mostrou-se muito motivada para aprender
novas formas de interagir com a filha e pode ter aumentado os comportamentos intrusivos
na tentativa de demonstrar o que “aprendeu” durante a intervencdo. No entanto, talvez a
interven¢do ndo tenha focado suficientemente a necessidade e a importancia de “esperar”
as respostas da filha, aumentando sua sensibilidade as pistas interacionais da menina. O
aumento pode, ainda, estar interligado ao fato de que, na intervencdo, buscou-se a
ampliacdo do repertdrio comportamental parental. Assim, isso pode ser a forma que esta
mae encontrou para demonstrar que estd experimentando novos modos de interagir com a
filha. Pode-se pensar que, em futuros estudos, um trabalho com os pais, baseado nos
proprios videos, poderia ser uma estratégia interessante para ser trabalhada. Isso talvez
evitasse uma possivel distor¢ao dos pais quanto ao que significa “estimular”.

E possivel, também, pensar que a intervengdo, ao oportunizar a exposi¢io e
reflex@o dos sentimentos relacionados ao diagndstico e a maternidade, tenha favorecido a
interacdo com a filha. Ndo com a filha imaginada por ela, mas a real, com as suas
possibilidades e limites. Isso nos remete a um possivel processo de elaboracdo do luto pelo
filho imaginario (Irvin et al., 1993). Por exemplo, ao comentar mais sobre as acdes da
crianga, essa mde parece estar reconhecendo a filha como alguém capaz de brincar, de
“ver” de outras formas, de se desenvolver, como outras criangas. A crianca, por sua vez,
parece ter respondido ao comportamento materno, uma vez que houve aumento dos
comportamentos interativos e do interesse pelos estimulos. E inegédvel, aqui, a ampliago
dos comportamentos exploratérios, uma vez que a categoria Tocar/explorar brinquedos
praticamente quadriplicou da primeira para a segunda observagao.

A comunicacdo da irritagdo e do desconforto que comegou a aparecer nas respostas
infantis ap0ds a intervencdo também parece indicar um aspecto positivo da intervencdo por
varios motivos. Primeiro, porque a expressdo de irritabilidade da crianga, em reacdo a
intrusividade, parece demonstrar uma capacidade comunicativa em evolugdo. Segundo,
porque essa reagcdo pode, também, ser uma protecdo da crianca, com efeitos imediatos no
comportamento intrusivo materno. A consequéncia pode ser uma intera¢iio mais sincronica
(ou no minimo menos intrusiva), com implica¢des tanto para o desenvolvimento da crianca

quanto para a sensibilidade materna. Retomam-se, aqui, os componentes do conceito de
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sensibilidade materna propostos por Ainsworth et al. (1978) que parecem ter se ampliado
nessa segunda observagdo: (1) consciéncia dos sinais do bebé, (2) interpretagdo acurada
desses sinais, incluindo a habilidade de empatizar com o bebé, (3) resposta apropriada a
estes sinais, isto €, que leve em conta, além das necessidades e desejos do bebe, a sua fase
de desenvolvimento .

Ji em relacdo ao pai, as mudancas ocorreram em outra dire¢do. Apesar dos
comentdrios sobre as ac¢des da crianga terem diminuido, assim como o compartilhamento
dos interesses dela, houve também uma redugio da intrusividade. E interessante notar que
as brincadeiras vigorosas, que comumente apareciam na primeira observacgdo, reduziram-se
muito na segunda. Por outro lado, os comportamentos de Cuidado tiveram um aumento
expressivo, demonstrando que a sensibilidade paterna tomou outros rumos — o de estar
mais atento as necessidades da crianga, por exemplo, ajustando a postura da filha para
explorar melhor o ambiente e com mais conforto.

De fato, hd evidéncias sobre as diferencgas nos estilos interativos de pais e maes,
nos quais os homens tendem a ser mais ativos e a fazer brincadeiras mais corporais e de
maior impacto com seus bebés (Castoldi, 2002). Pode-se pensar que, para esse pai, nao
bastava mais fazer a filha vibrar e sorrir com suas brincadeiras (que era o que ele queria),
mas compreender o que ela precisava, em um dado momento. Do ponto de vista do bebé
com deficiéncia visual, parece que a linha divisoria entre estimulag@o e intrusividade €
muito ténue, principalmente no que se refere as brincadeiras corporais vigorosas (erguer a
crianga no espaco, balancar, fazer cocegas). Lidar com as sensacdes do corpo, sem poder
recorrer a visdo, em algumas situacdes, pode ser desconcertante. De qualquer modo,
também em relagdo ao pai, hd agora um bebé que “reclama”, reagindo com irritabilidade a
intrusividade. Por outro lado, os balbucios espontaneos também aumentaram, enquanto os
movimentos de bracos e pernas diminuiram. Estes ultimos também parecem estar
associados a uma excitagdo do bebé, principalmente quando outros canais de exploragéo e
de comunicacdo estavam reduzidos. O balbucio espontidneo € um avango importante como
recurso pré-linguistico. Varios autores ressaltam o importante papel da linguagem nos
casos de deficiéncia visual, uma vez que ela permite acessar e ampliar o conhecimento do
que ndo pode ser visto (Braz & Salomao, 2002; Perez-Pereira & Conti-Ramsden, 1999).

Realmente, o bebé necessita de uma leitura atenta de seus sinais por parte de
cuidadores e pesquisadores, pois, muitas vezes, sdo sutis ou tém outro ritmo de resposta,
que diferem de um bebé vidente (Perez-Pereira & Conti Ramsden, 1999; Rowland, 1984).
No caso da DV, o bebé ndo tem o recurso integrador das diversas percepcdes através do

sentido da vis@o (Gagliardo & Nobre, 2001). No caso das brincadeiras, por exemplo, o
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bebé com DV necessita, primeiramente, explorar tatilmente o que lhe foi oferecido, ter um
tempo proprio para essa exploragdo e s6 depois poder responder a um determinado
estimulo. Parece que essa espera ainda € dificil para os pais do presente estudo, ja que a
intrusividade tendeu a ser constante, em ambos 0s pais e observacdes.

E interessante constatar a maneira distinta como o bebé se comportou com relagio a
cada um dos pais. Isso demonstra a natureza dindmica das interacdes sociais e a capacidade
dos bebés de reagirem as mudangas no estilo interativo dos pais. Por exemplo, com a mae,
o comportamento exploratério ampliou-se pronunciadamente no pds-intervengdo, enquanto
que, com o pai, essa tendéncia ndo ocorreu. Tal habilidade parece ter sido facilitada pela
ampliacdo dos comportamentos de compartilhamento de topico e de diretividade materna.
Vondra e Belsky (1991) chamam a aten¢do para a importincia da evolugdo no
comportamento exploratério e na brincadeira, pois refletem n@o apenas capacidades

cognitivas, mas motivadoras e afetivas.

Avaliaciao do desenvolvimento
Pelo exame de habilidades do The Oregon Project, o qual foi respondido pelos pais,

pode-se dizer que o beb€, de modo geral, aumentou sua capacidade exploratéria do
ambiente por meio de seu tato e da busca por objetos que ndo estdo ao seu alcance. Trazer
um objeto a linha média do corpo para bater em outro, por exemplo, ¢ uma forma de
brincar que demonstra essa nova habilidade de exploracdo, que foi evoluindo nesse bebé.
Observa-se, agora, uma busca espontianea pelos objetos e ndo somente a receptividade
quando esses lhe eram oferecidos. Obviamente, isso parece estar ligado, também, a uma
maior capacidade na locomocgdo, que se ampliou durante este periodo.

Bowlby (1984, 2002) enfatizou a relacdo entre uma interacdo sincrénica e o
comportamento exploratério, considerando o apego como relacionado as possibilidades de
maior autonomia para a exploragcdo do ambiente. Portanto, a maior capacidade de
locomogdo e de exploracdo viabiliza a autonomia do bebé e seu desenvolvimento
cognitivo, assim como um acréscimo para a propria interagdo pais-bebé. Barbisan (1993)
realizou um estudo com 31 diades mae-crianca (entre 2 e 3 anos de idade). A autora
investigou as implicagdes do tipo de apego mae-crianca na qualidade de brinquedo
simbdlico apresentado pela crianca. O tipo de apego (por conseguinte, a responsividade
materna) mostrou-se relacionado com o brincar simbdlico, o qual somente é alcancado

tendo passado pelo estagio do brincar exploratdrio.
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Avaliacio da satisfacdo

Analisando os resultados do Questionario acerca da satisfacdo dos pais em
relacio a intervencao ¢ da Entrevista sobre a experiéncia junto ao programa de
intervencao, chama a atencfo a coeréncia deles, se relacionados com os dados oriundos da
Sessio de Observacio da interacao pai-bebé, mae-bebé e da Avaliacao do
desenvolvimento do bebé com o The Oregon Project. Os pais relatam que o
desenvolvimento da filha nas tarefas titeis e auditivas melhorou e, de fato, isso aparece na
observacgdo, quando a menina passa a tocar nos brinquedos e a se voltar aos sons realizados
pela mie na observacdo da interacdo mae-beb€ com maior frequéncia. No entanto, o
desenvolvimento motor apresentou uma grande evolug@o, a qual ndo foi assim percebida
pelos pais, o que pode ser explicado pela grande expectativa de a menina caminhar, por ja
estar com um ano e dois meses no inicio da intervengao.

Outro aspecto importante, relatado pelos pais a respeito dos resultados da
intervenc¢do, foi uma aprendizagem da importancia de compartilhar tépicos do mundo com
a crianca e de como fazer isso com uma crianca com cegueira. Essa aprendizagem se
mostrou presente no comportamento materno, na observacdo mae-bebé, com o importante
aumento do Compartilhamento de Tépico na subcategoria comentdrio e também com o
aumento da Diretividade na subcategoria comandos. Essa aprendizagem dos pais, durante
o processo de atendimento, vai ao encontro dos achados da literatura que enfatizam as
trocas interativas pais-bebé, em especial a atencdo compartilhada (Braz & Saloméo, 2002).

Outro aspecto a ser ressaltado, e que vai ao encontro dos objetivos iniciais da
intervencgdo, € um sentimento de confianga e seguranca em si mesma que a mae descreve,
um senso de autoeficicia, o que vem sendo descrito na literatura como um aspecto
essencial para o ajustamento da familia (Bradford, 1997; Callias, 1994; Schmidt, 2004). J&
0 pai ndo se sentiu mais confiante em si mesmo apds a intervengdo e mantém uma forte
preocupacdo com o futuro da filha, ndo conseguindo imagini-la como capaz de ter sua
independéncia no futuro. Nesse sentido, os pais relataram que sentiram falta de
depoimentos de pessoas com deficiéncia visual e de pais de bebés com deficiéncia visual,
para poderem ter uma melhor idéia do futuro, para verem o que os deficientes visuais sdo
capazes, para saberem quais dificuldades terdo de enfrentar. Parece que esses fatores
poderiam ter auxiliado mais o pai em seu sentimento de autoeficicia, o que ja foi apontado
por Anauate e Amiralian (2007). E possivel que o diagnéstico estivesse ainda impactando
sobremaneira o pai, o qual, na Entrevista sobre a experiéncia junto ao programa de
intervencao, relatava e repetia “A gente lida com a coisa, mas ndo aceita, ndo aceita, ndo

adianta.” (sic). Isso se relaciona ao que ja fora examinado por Drotar et al. (1975). Os
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atores afirmam que existem diferentes estdgios de reagdes emocionais dos pais ao
nascimento de um beb& com malformacdes congénitas. Os pais passam pelo choque,
descrenca, tristeza, cdlera e ansiedade até chegar ao equilibrio e, posteriormente a
reorganizacdo. O luto pelo filho imaginado e a compreensdo da realidade da cegueira da
filha ainda pareciam estar em um estdgio anterior ao de reorganizagéo (Drotar et al., 1975),
no caso do pai, dificultando, assim, que ele pudesse ver a filha real e interagir com ela, de
um modo que essa interacdo se adequasse as necessidades especificas do bebé. No entanto,
independentemente de uma melhor elaboragcdo do diagndstico, pode-se pensar que ndao ha
intervencdo capaz de trazer o que os pais realmente desejavam, que era a visdo da filha de
volta (Irvin, Kennell & Klaus, 1993), e isso traz uma sensagdo de que sempre faltara algo.
No entanto, o pai mostrou-se, na observacdo da filmagem, bastante responsivo e
menos intrusivo na interagdo do que a mae, mas o fato de ndo se sentir mais confiante em
si denota que ele ndo estd podendo perceber o quanto ele estd sendo adequado e o quanto
esta contribuindo para com o desenvolvimento da filha. Se ele se apercebesse disso, talvez
tivesse o seu senso de autoeficicia aumentado, o que parece nio ter sido alcancado com a
intervengdo. E possivel que, diante desses resultados, isso pudesse ter sido trabalhado
durante a intervengdo, o que sinaliza para a idéia de que avalia¢cdes do acompanhamento
das intervengdes sdo essenciais para sua efetividade, o que ja foi apontado na literatura e é
a base da formulagdo de intrumentos como o proprio The Oregon Project (Anderson et al.,
2007). No entanto, esses instrumentos avaliam apenas o desenvolvimento infantil e ndo
questdes da interagdo e comunicagdo, tais como compartilhamento de tépico, diretividade,
intrusividade. Esses achados indicam que seriam promissores estudos de avaliagdes de
intervengdo que identificassem tais aspectos. De qualquer modo, € interessante constatar,
neste caso, o quanto a deficiéncia visual da filha e a prépria interven¢do impactou o pai e a
mae, de forma diferenciada, com implicagdes para a parentalidade e a maternidade — uma

questdo pouco tratada na literatura desta area.

Consideracoes finais

Os achados do presente estudo realgam a importancia da realizagdo de intervengdes
precoces com beb€s com DV, apontando na mesma dire¢do enfatizada por Guralnick
(1997), uma vez que os primeiros anos sdo um periodo critico do desenvolvimento. A
necessidade de elaborar a impactante noticia do diagndstico, ao lado da emergéncia em
conhecer as peculiaridades do filho com DV e com ele melhor interagir, se unem para
enfatizar a necessidade que uma familia com uma crianca com DV tem de uma

intervengao.
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O foco na sensibilidade materna atrela-se a diversos aspectos do desenvolvimento,
fazendo com que a interveng@o possa contribuir para as diferentes dreas interligadas a
interacdo e a comunicacdo. Estudos com interven¢des mais prolongadas, com um nimero
maior de avaliagdes durante o processo, seriam de grande contribui¢do para a drea, uma
vez que a prépria pesquisa estaria a servico da clinica, pois investigaria de forma
aprofundada a evolugdo do caso, adaptando, constantemente, a intervengdo a necessidade
da familia. Evidentemente o tipo de delineamento utilizado (caso unico) levanta diversas
questdes, a maior delas sendo “é possivel atribuir as mudancas a interveng@o, ou seriam
elas decorrentes da passagem do tempo e da maturagdo do bebé, ou, ainda, de outros
fatores como, por exemplo, uma efetiva rede de apoio familiar?” A conclusdo parece
descartar uma relacao direta de causa e efeito entre mudancas e intervencao. E possivel que
as mudancas se devam a multiplos fatores. Por outro lado, o reduzido tempo entre uma
avalia¢do e outra (3 meses) ameniza um pouco o impacto da maturacio, isto €, € pouco
provavel que sé a maturagdo explique as mudancas ocorridas no desenvolvimento do bebé.
Outra questdo a ser lembrada é que o check list utilizado era respondido pelos pais, o que
também pode ter interferido nos resultados. Portanto, pode-se questionar se determinadas
habilidades ndo estariam presentes ja no inicio da intervenc¢do, porém ainda nio eram
observadas pelos pais.

A outra questdo é a necessidade de uma investigacdo mais densa acerca das
diferengas no impacto da DV entre pais e mées, jd que a maioria das pesquisas no campo
do desenvolvimento atipico foca mais as maes do que os pais. De qualquer modo, os
resultados indicam a urgéncia em oferecer programas de atendimento a essas familias, os
quais pudessem contar com avaliacdes de intervengdo para um trabalho adequado as
necessidades da familia. Da mesma forma, os achados parecem apontar para a importancia
de os profissionais das equipes de satide trabalharem de maneira conjunta para, assim,
haver uma melhor elaboragio do diagndstico.

Finalmente, os resultados sinalizam para uma possivel relagdo entre o estilo de
interacdo parental e o comportamento exploratério infantil, no contexto da deficiéncia
visual. Porém, essa relagcdo ¢é dificil de ser estabelecida em um estudo de caso tnico,

abrindo uma janela para futuras investigacdes nesse sentido.



CAPITULO V
INTERVENCAO PRECOCE COM OS PAIS DE UM BEBE COM DEFICIENCIA
VISUAL GRAVE: RELATO DE UMA EXPERIENCIA
Early intervention with parents of a baby with severe vision impairment: report of an
experience

Resumo

A intervencgdo precoce ¢ de grande importdncia para o bebé com deficiéncia visual e sua
familia. O presente estudo é um relato de experiéncia de uma intervencdo com foco na
sensibilidade materna e na autoeficdcia parental. Objetiva examinar o processo de um
atendimento nesse contexto, investigando as intervengdes da terapeuta, as temdticas
trazidas pela familia, as formas de interagdo da familia e da terapeuta com esta. Foi
investigada uma familia composta por um casal e um bebé de 13 meses com deficiéncia
visual. Utilizou-se um didrio de campo para as observacdes independentes, o qual foi
posteriormente examinado com andlise de contetido. Os resultados mostram que a familia
se beneficiou do atendimento e demonstrou aproveitar o espaco terapéutico para refletir e
modificar a forma de interagir com a filha. A vivéncia dos pais demonstrou que eles
puderam utilizar a relacdo com a terapeuta como uma base segura e como um modelo,
aumentando sua autoeficacia parental.

Palavras-chave: Deficiéncia visual; intervengdo precoce; sensibilidade materna;

autoeficdcia parental; bebé

Abstract

An early intervention is of great importance for the baby with vision impairment and its
family. This study is a report of an experience with an intervention focused on maternal
sensibility and parental self-efficacy. It examines the process of intervention in this
context, investigating the therapist’s interventions, the thematics provided by the family,
the way the family interacted and also the therapist interact with the family. The
investigation involved a family with a couple and a 13 month-old baby, who is blind. A
field diary was used, which was examined by content analysis. The results showed that the
family benefited from the intervention by using the therapeutic experience to reflect and to
change the way they interacted with their daughter. The parents showed they were able to
use the relationship with the therapist as a secure basis and as a model, increasing their
parental self-efficacy.

Keywords: vision impairment; early intervention; maternal sensibility; parental self-

efficacy; baby.
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Introducao

Deficiéncia visual indica os impedimentos patoldgicos oculares de origem orgénica,
herdados ou adquiridos, que dificultam o funcionamento da visdo (baixa visdo) ou levam a
auséncia de visdo, com ou sem a percep¢do de luz (cegueira), sendo os dltimos bastante
raros (Batista & Enumo, 2000).

A deficiéncia visual e experiéncias associadas a ela podem interromper o processo
tipico pelo qual os aspectos socioemocionais de um bebé se desenvolvem (Dorn, 1993;
Loots, Devisé & Semijn 2003). Nesse caso, uma crianga com DV se ressente da privacao
de oportunidades tais como o contato olho a olho ou o sorriso ao ver a face da mae; assim,
pode ficar comprometida a protoconversagdo, ou seja, a interagdo em que se alternam
participacdes entre cuidador e bebé (Pérez-Pereira & Ramsden, 1999; Loots et al. 2003).
Ha evidéncias de que criangas com DV podem desenvolver condutas autistas (Souza, Bosa
& Hugo, 2005; Pring, 2005), caso os canais alternativos de comunicagdo ndo sejam
adequadamente explorados. Cunha, Enumo e Canal (2006) afirmam que a mediacdo
materna € afetada pela expectativa de que a crianca com deficiéncia ndo obterd os
resultados esperados. E nesse contexto que a necessidade de uma intervengdo precoce com
foco na interacdo pais-bebé ganha relevo, através do trabalho na sensibilidade ou
responsividade parental. Esses aspectos, somados aos fatores emocionais que acompanham
esta experiéncia, tém importantes implicacdes para o desenvolvimento infantil,

especialmente para aquelas criangas com DV (Lueck, Chen, Kekelis & Hartmann, 2008).

Desenvolvimento socioemocional e a Sensibilidade Materna e Paterna

Bowlby (1984, 2002) teorizou sobre a importancia das primeiras relagdes e
relacionou o desenvolvimento de um apego seguro a reciprocidade nessas relacoes.
Ressaltou a importancia do apego, que se desenvolve no primeiro ano de vida com uma
responsividade social e emocional seletiva aos principais cuidadores, em geral, os pais. E
baseado nessas primeiras relacdes que o individuo vai estabelecer um modelo de apego que
influenciard suas relacdes emocionais futuras e suas possibilidades de explorar o ambiente.
Sendo assim, o desenvolvimento de uma interagdo responsiva com os pais € crucial para
um desenvolvimento sauddvel.

Ainsworth, Blehar, Waters e Wall (1978), que foram dos primeiros pesquisadores a
operacionalizar o conceito de sensibilidade materna, de Bowlby, estenderam esse conceito
aos cuidadores principais da crianga. Trata-se da habilidade dos cuidadores na percepgdo e
na cuidadosa interpretacio da comunica¢do do bebé, de modo responsivo. Os autores

destacaram os seguintes componentes do conceito: (1) consciéncia dos sinais do bebg, (2)
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interpretacdo acurada desses sinais, incluindo a habilidade de empatizar com o bebé, (3)
resposta apropriada a estes sinais, isto é, que leve em conta, além das necessidades e
desejos do bebé, a sua fase de desenvolvimento. Essa forma responsiva é crucial nas
inimeras funcdes e atividades parentais, tais como manter a satde fisica do bebg, brincar,
ensinar, organizar um ambiente seguro, estimulador e apropriado, disciplinar, encorajar ou
dar limites para exploracdo (Beckwith, Rozga & Sigman, 2002).

Ribas e Seidl de Moura (2007), em uma vasta revisdo sobre a responsividade
materna, apontam para a necessidade de os estudos acerca do conceito de responsividade
materna levarem em consideracdo os aspectos bioldgicos e culturais. Quanto aos aspectos
bioldgicos, as autoras referem-se aos sistemas comportamentais € motivacionais
adaptativos, a caracteristica de dependéncia da crianca, e aos sistemas de comportamento
parental. Com relagdo aos primeiros - os sistemas comportamentais € motivacionais
adptativos, se hipotetiza que hd comportamentos que se formaram na histéria evoluciondria
dos homens com o intuito de protecio da espécie, quais sejam, de apego, de medo,
afiliativo e exploratério (Bischoff, 1975; Bowlby, 1984). Além desses sistemas
comportamentais, dois sistemas motivacionais basicos presentes desde o nascimento sdo
assinalados por Keller, Lohaus, Volker, Cappenberg, e Chasiotis (1999): um para detectar
contingéncias e outro para experimentar “calor” emocional. Estes sistemas proporcionam a
crianga, por um lado, a experiéncia de causalidade, isto é, a percepcdo de que suas agdes
tém um impacto no outro e, por outro lado, a de proximidade emocional com outros. J4 a
caracteristica de dependéncia da crianca € enfatizada como um aspecto bioldgico que
implica a obrigatoriedade do cuidado e protecdo por parte do adulto para garantir a
sobrevivéncia. Quanto aos sistemas de comportamento parental, pode-se, também, discuti-
los em termos das consequéncias adaptativas da historia da espécie. Keller (2002) descreve
cinco sistemas parentais que sdo utilizados por adultos na interacdo e cuidado com as
criangas: 1) o sistema de cuidados primadrios, 2) o de contato corporal, 3) o de estimulacdo,
4) o de estimulag¢do com objetos e 5) o de trocas interativas face a face. O aspecto cultural
foi discutido a partir de diversos estudos realizados em diferentes culturas, de forma
comparativa, levando em conta a variedade das praticas parentais e dos comportamentos
manifestados pelas criancas.

A sensibilidade materna tem sido positivamente relacionada a varidveis
socioculturais como, por exemplo, nivel socioecondmico, idade, escolaridade e cuidado
alternativo (Costa Silva, Le Pendu, Pontes & Dubois, 2002), o que deve ser visto com
cuidado, e também a relagdo conjugal (Frosch, Mangelsdorf & McHale, 2000). A doenga

cronica pode afetar a responsividade dos pais, uma vez que estes podem ficar muito
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impactados e com sentimentos de fracasso perante a frustracdo das expectativas por um
filho saudavel (Martini, 2000). Na mesma linha de pensamento, hd o estudo de Castro e
Piccinini (2004), que investigou a experiéncia da maternidade em dois grupos de méaes de
criangas de 24 meses com e sem doengas cronicas. Os autores verificaram que, apesar de a
maternidade trazer experi€ncias positivas para ambos os grupos, as mdes de criangas com
doenca cronica precisavam enfrentar sentimentos de tristeza por terem gerado uma crianga
enferma, além do cansago, da preocupagdo, medos relacionados a enfermidade e da
sobrecarga com os cuidados didrios necessdrios a saide do filho. Assim, o luto pelo filho
imaginado, vivido pelos pais de criangas que apresentam deficiéncias (Irvin et al., 1993), é
um aspecto que pode trazer consequéncias para a sensibilidade materna.

Castro e Piccinini (2004) indicam a necessidade de intervengdes que visem a
trabalhar os sentimentos de médes com o objetivo de diminuir a ansiedade das mesmas.
Afimam que a informag@o sobre a doenga é um aspecto crucial nesses atendimentos, ainda
que o estudo ndo seja especifico sobre a DV. Os resultados do estudo desses autores
apontam para o relacionamento do casal como um fator importante. Nesse sentido, a
presenca do pai, em uma intervencao, parece fundamental.

Relacionado a sensibilidade dos pais, estd o conceito de autoeficicia parental,
definido como um construto cognitivo relacionado ao funcionamento da crianca e da
familia; numa conceituacdo ampla, trata-se da expectativa que os cuidadores t€m a respeito
de suas habilidades de parentalizar com sucesso. A origem desta terminologia é do
conceito cognitivo de eficicia pessoal de Bandura (Jones & Printz, 2005; Sevigny &
Loutzenhiser, 2009).

A autoeficdcia parental pode ser considerada uma varidvel que influencia a
competéncia parental, ou seja, quando ela é elevada, os pais terdo maior confianca em si
mesmos como capazes de adquirir e exercitar habilidades, como pais, que possam auxiliar
seus filhos. Em contextos especificos vividos pelos pais, por exemplo, naqueles em que as
dificuldades dos filhos significam maiores desafios, a consequéncia pode ser uma mudanga
em sua expectativa de obtengdo de sucesso nas suas habilidades de cuidadores. A medida
que os pais se veem com uma maior autoeficicia parental, isso refletird em melhores
cuidados para o filho e em maiores possibilidades de desenvolvimento, o que, por sua vez,
aumentara novamente a autoeficicia parental (Jones & Printz, 2005). Dessa maneira, torna-
se clara a necessidade de uma intervencdo precoce que enfoque esses aspectos para um

melhor desenvolvimento da interacdo da familia com seu bebé com defici€ncia visual.
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A priatica da intervencao precoce com base no conceito de sensibilidade materna e de
autoeficacia parental

Lueck et al. (2008) apontam que, em qualquer intervencdo precoce, ha,
primeiramente, a necessidade de os profissionais obterem informagdes sobre a crianga e a
familia com base em fontes multiplas (ex: entrevista com os cuidadores, observacdes
estruturadas e nfo estruturadas, histria pregressa e atual). As autoras concluem que essas
informacdes, junto as preocupacdes da familia e opinido do profissional, vao fornecer as
bases para o desenvolvimento de uma intervencido adequada, lembrando que os pontos
fortes e interesses da crianca s@o essenciais para uma intervencdo significativa e
motivadora. Esse procedimento vem ao encontro de achados da literatura nacional sobre as
falhas das avaliagdes padronizadas de desenvolvimento em criangas com DV, uma vez
que, em outros contextos, ao se empregarem avaliacdes multiplas, as informagdes serdo
mais fiéis e poderd haver uma melhor avaliagdo de possiveis a¢des na intervengdo (Batista,
Nunes & Horino, 2004). Dessa forma, também sera possivel delinear a intervencdo com
base nas necessidades da familia (Guralnick, 1997).

Para Guralnick (1997), o desenvolvimento infantil se inter-relaciona a estrutura
familiar, levando-se em conta, ainda, os possiveis fatores estressantes nesse contexto. Para
o autor, o desenvolvimento infantil resultard de alguns padrdes familiares, os quais
sofrerdo influéncias das caracteristicas pessoais dos pais e de caracteristicas nio
relacionadas com a deficiéncia ou com o risco bioldgico. Além desses fatores, Guralnick
(1997) enfatiza que a familia também enfrentard a presenca de outros, potencialmente
estressantes, interligados a deficiéncia do filho ou a um risco biolégico, necessitando,
portanto, de um trabalho em alguns focos. Um deles centra-se na informagao sobre a saide
e o desenvolvimento do filho, a compreensdo do comportamento do filho, o conhecimento
do tipo de atividades e cuidados que devem ser modificados em fungdo da deficiéncia e
aspectos do que significa o diagndstico, em termos das expectativas que os pais podem ter
em relacdo ao desenvolvimento do filho. O autor refere, ainda, dois aspectos como
potencialmente estressantes: o estresse familiar e interpessoal que pode ocorrer, além do
isolamento social, e a necessidade de constante busca de recursos, tornando-se dificil para
a familia dar conta de tantas obrigacdes e responsabilidades. Acresce-se o fato de os
servigos ndo responderem adequadamente as necessidades da familia em proporcionar a
melhor terapéutica, oportunidades de educacio e experiéncias sociais para o filho. Por fim,
Guralnick (1997) aponta um quarto aspecto: a sensacdo de impoténcia da familia perante
os perigos relacionados com a deficiéncia ou risco bioldgico que a crianga apresenta, o que

justifica a importincia de trabalhar essa drea em uma intervencgdo precoce. Tal necessidade
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foi, também, identificada por Jones e Prinz (2005) como um foco de intervencio
necessaria, com base no conceito de autoeficacia parental.

Adotando uma linha de pensamento similar, Lueck er al. (2008) enfatizam que o
estresse da familia pode afetar a interacdo entre os pais e a crianca e o senso de
autoeficacia parental. O estudo de Schmidt e Bosa (2007), por exemplo, embora sendo na
drea do autismo, demonstrou o quanto lidar com o desenvolvimento atipico dos filhos
desencadeia um senso de desamparo e falta de confianga na propria capacidade de
parentalizar. Entretanto, o autor ressalta que a perda do senso de autoeficicia nao é
uniforme, pois afeta algumas dreas, enquanto outras permanecem preservadas ou até se
fortalecem. Essa varia¢@o, por sua vez, depende de fatores ligados aos pais, a crianga e ao
ambiente.

Potrich, Gonzales e Aradjo (2002), na drea da sindrome de Down, consideram
fundamental que se auxilie os pais a perceber as capacidades da crianca com deficiéncia
em uma intervengdo precoce. Acreditam que essa crianca é capaz de aprender e de se
desenvolver e, com base nessa premissa, fortalece-se o vinculo da mae com seu bebé, o
qual pode ficar abalado no momento em que ela se depara com o filho que néo fora outrora
imaginado. As autoras apontam, também, a necessidade de haver um cuidado para ndo
desvalorizar o saber materno.

Alguns autores (ex: Callias, 1994; Howlin, 1997), embora em contextos diferentes
da DV, ressaltam, ainda, que a propria intervencio pode ser um fator estressante a mais,
devendo os profissionais estarem atentos a isso quando organizam um programa. Por
exemplo, os pais podem perceber as intervengdes do terapeuta como uma “critica” ao seu
comportamento. Um interessante video, a respeito do impacto do cancer infantil nas
familias, traz um importante depoimento de uma mae a respeito dos grupos de apoio, por
exemplo. Ela reconhece a sua importancia, mas aborda um aspecto pouco discutido na drea
da intervencdo. Na maioria dos casos, a familia tem que se adequar a hordrios restritos,
estipulados com base na disponibilidade mais dos servigos do que das familias. Sair de
casa, nas poucas horas destinadas ao descanso, em pais que se sentem deprimidos e com
pouca energia, era, realmente, um fator estressante extra (Harter & Hayward, 2010). Um
artigo que traz o relato de uma familia a respeito de sua experi€ncia com intervengdes
precoces na drea da deficiéncia auditiva e do autismo realgou a importincia de os
profissionais oferecerem estratégias relacionadas profundamente com a vivéncia didria
junto ao filho. O artigo sugere que, para isso, o profissional tenha vivéncia com criangas

com aquelas necessidades especificas. A familia relata, ainda, que também ocorre de os
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profissionais emitirem julgamentos sobre as acdes dos pais e estes se sentirem julgados
como “maus pais” (Beals, 2004).

Anauate e Amiralian (2007) enfatizam a importincia de o cuidador ser
instrumentalizado com informacdes e orientacdes para que ele possa propiciar meios para o
bebé com defici€ncia se desenvolver plenamente. Além disso, indicam o quanto € essencial
que o cuidador possa respeitar as iniciativas da crianga e ser contingente para que a crianga
experiencie um senso de aceita¢do e de compreensdo de suas expressdes. Chamam atengao,
também, para a necessidade de a interven¢do acolher o luto da familia que recebe um bebé
com deficiéncia, buscando auxiliar na elaboracdo desse luto, pois acreditam que, assim,
serd possivel um contato mais satisfatério dos pais com seu bebé€. A interven¢do necessita
fornecer um ambiente que proporcione protecdo e sustentagdo para os cuidadores do bebé,
para que eles tenham a possibilidade de cuidar adequadamente de seu bebé. Sao sugeridas
atividades como encontros entre pais que estdo passando por dificuldades semelhantes,
encontros com pais que ja experienciaram o nascimento de um bebé& com deficiéncia ha
mais tempo, da mesma forma que enfatizam a importancia de as agdes da intervencao
serem fortalecedoras da confianga dos pais em si mesmos como cuidadores, levando-os a
perceber suas competéncias. Paez (1997) ressalta a importincia de os profissionais
conhecerem a realidade da crianga com deficiéncia, demarcando possibilidades e
limitacdes, aceitando as dificuldades como desafios (os quais nem sempre serdo vencidos),
tomando todas as conquistas como base para favorecer o desenvolvimento.

Erickson, Hatton, Roy, Fox e Renne (2007), em seu estudo, também registram a
importancia do papel dos profissionais da drea da saide na intervengdo precoce para o
desenvolvimento da comunicacgio e da alfabetizacdo em criangcas com DV. As autoras, da
mesma forma que Guralnick (1997), valorizam o papel desses profissionais como
apoiadores dos pais, no programa de intervengdo, ji que estdo preparados para
compreender as percepgdes proprias desses pais em relacdo as necessidades de seus filhos
com DV. Concluiram, ainda, que outras dreas do desenvolvimento podem ser beneficiadas,
com o desenvolvimento de aspectos relacionados a alfabetizacdo emergente, a exemplo da
estimulacdo de habilidades titeis e o contato com temadticas que, em geral, ndo estdo
disponiveis para criangas com DV.

Brambring (2000) realizou uma intervencao precoce na residéncia de um bebé, com
sessdes quinzenais de duas a trés horas, durante os 3 primeiros anos de vida de uma
menina com cegueira congénita. A familia, assim como outras em que também havia bebés
com cegueira congénita, fazia parte de um projeto maior da Universidade de Bielefeld, na

Alemanha. O autor, durante a realizacdo da intervengdo, por meio de carta direcionada a
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familia no final de cada sessdo, comentou os principais aspectos trabalhados. Considerou
de grande utilidade essa técnica, no sentido de a familia perceber a evolucdo da filha e
poder dar sentido, de forma escrita, ao que foi trabalhado.

A intervencdo realizada por Brambring (2000) enfatizou um importante aspecto
relacionado a sensibilidade parental: em uma intervengdo, tanto o bebé quanto os pais
passam por importantes aprendizagens, e € o bebé que ensina muito para os pais e para 0s
terapeutas — ele é quem tem conhecimento do mundo sem a vis@o e, através de sinais,
ensina aos cuidadores sua perspectiva de como conhecer esse mundo. O autor também
refere as vantagens dos grupos de familiares, pela troca de experiéncias, pela oportunidade
de conhecerem outras criancas com a mesma deficiéncia a fim de observarem e
aprenderem novas formas de manejar as dificuldades do dia a dia. Os encontros semestrais,
realizados entre as familias, possibilitavam o aumento da confian¢a dos pais em suas
habilidades parentais. Niemann e Jacob (2000) também referem a importancia desses
grupos para um melhor manejo dos pais em relacdo as dificuldades das familias, uma vez
que ndo hé solugdes prontas para cada desafio.

Niemann e Jacob (2000), em um manual que enfoca diversos aspectos do
desenvolvimento e da forma de cuidar de uma crianga com DV, relata as diversas emocdes
sentidas pelos pais de criancas com DV, tais como negacio do diagndstico, culpa, medo do
que a crianga vai ser capaz no futuro, medo de que ela ndo consiga se sustentar e viver
como um adulto, sentimentos de que ninguém poderd auxilid-los ou entender o que se
passa com eles. As autoras afirmam que esses sentimentos vdo retornar em muitos
momentos da vida, a cada novo desafio. O medo do que o filho serd capaz de alcangar ou
nao faz com que esses sentimentos venham novamente a tona. As autoras relatam diversas
atividades que podem compensar a falta de visdo através do entendimento das necessidades
desenvolvimentais da crianca. Assim, os pais podem ser responsivos com as necessidades
de seus bebés.

De forma similar, Souza et al. (2005) sugerem que os pais de criangas com DV
devem ser encorajados a utilizar vias alternativas a visual para desenvolver a
intersubjetividade, noc¢do também compartilhada por Silva e Batista (2007). Essas ultimas
relataram o caso de uma crianga cega congénita, de 4 anos de idade, que participou de uma
intervencdo em grupo de pares. Elas referiram a importincia de a intervengdo ter, como
uma de suas metas, propiciar modos de acdo modificados ou alternativos aos impedidos
pela deficiéncia primadria - aquela voltada aos aspectos organicos. O intuito € de possibilitar

que a crianga possa viver praticamente sem a deficiéncia secundéria — aquela relacionada
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as dificuldades nas interacdes sociais em diferentes ambitos, desde a familia até a
comunidade, conforme diferenciagfo realizada por Amaral (1996).

A idéia da compensacdo através de vias alternativas a visdo é enfatizada na
literatura, por exemplo, por Lueck et al. (2008) e Niemand e Jacob (2000). Tais autores
ressaltam que a crianga com DV necessita que seus pais sejam um pouco “professores”,
pois essa populacdo ndo aprende algumas habilidades que sdo facilmente captadas por
criangas videntes através da observacdo dos gestos maternos, das expressdes faciais de
seus cuidadores e outras pistas do meio ambiente acessiveis a visdo.

O incentivo as maes para que passem a incluir, na sua rotina didria, algumas tarefas
com o bebgé, também tem sido realizado em intervencdes. (Lueck et al. 1999). No entanto,
Ferrel (1984) assinala a necessidade de se ter muito cuidado nesse procedimento, em uma
intervencgdo. Isso porque ja houve relatos de pais de que os profissionais os ensinam a lidar
com os filhos como se fossem professores, em detrimento das suas necessidades
emocionais (Ferrel, 1984). Também sio referidas vantagens em utilizar videos das criancas
com seus pais para modelar a aprendizagem da sensibilidade materna (Roberts, 2004).

Apesar da importancia da intervengdo precoce, chama a atengdo a escassez de
estudos no contexto de intervengdo com pais de bebé€s com deficiéncia visual (Davidson &
Harrison, 1997). Na literatura nacional, hd uma abundincia de estudos sobre intervencdo
precoce, porém com foco no beb€ ou na estimulagdo visual (Gagliardo & Montilia, 2001,
Souza & Albuquerque, 2005), em fatores educacionais, em interagdo entre pares € com
crianga maiores (Silva & Batista, 2007), ou com maes de criangas maiores (Floriano,
2006). Poucos sdo os estudos cujo foco sejam os pais e, mais raro ainda, sdo aqueles que
objetivam investigar o processo da intervencio e ndo apenas o seu resultado. Como os pais
vivenciam a experiéncia de acompanhamento que tem um nimero fixo de sessdes? Como
reagem a proximidade do seu término? Como se d4 a relagdo com o terapeuta? Como os
pais percebem (ou ndo) as eventuais mudangas no seu comportamento ou no do filho?
Como reagem as intervencdes do terapeuta? Estas sdo algumas das questdes que nortearam
esta investigacdo, cujo objetivo é analisar o processo de uma intervengdo realizada com
uma familia composta pelo pai, pela mde e por um bebé com deficiéncia visual grave

(cegueira).
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Método

Delineamento e Participantes
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de cardter exploratério, empregando-se o

método de estudo de caso tnico. Participou desse estudo um casal com uma filha de 1 ano
e 2 meses com deficiéncia visual grave, bilateral, sem percecdo de luz, a qual nasceu
prematuramente e foi diagnosticada com retinopatia de prematuridade (ROP 5) aos 3

meses de vida.

Instrumentos
1. Ficha de dados da familia e da saude do bebé: Esse instrumento visa a coletar

informacdes sobre a deficiéncia visual do bebé, & época do diagndstico, detalhes sobre o
diagnéstico, expectativas médicas em relagdo a evolucdo da doenca, desenvolvimento do
bebé e outros. Os itens abordados sdo estado civil, idade da crianga, idade dos pais, renda
familiar, profissdo dos pais, configuracio familiar, desenvolvimento do bebé, dados a
respeito do diagndstico da deficiéncia visual e outros. Essas informacdes foram utilizadas
na descricio dos participantes e também auxiliaram na compreensdo do contexto
(Apéndice A).

2. Diério de Campo: Esse instrumento baseia-se na realizag@o de relatos das sessoes
de intervencdo. Os registros eram realizados por duas observadoras, de forma
independente, que se alternavam nas sessdes. As observadoras participaram de 50% das
sessdes. Desta forma, foram relatadas 6 das 12 sessdes (27, 3%, 4% 10% 11* e 12%). As
observadoras foram instruidas a interagir o minimo possivel com a familia, evitando tomar
a iniciativa no contato, porém sempre respondendo caso o casal ou o bebé lhes dirigissem a
atencdo. Cada uma das observadoras fazia o registro sumarizado no decorrer das sessoes e,
posteriormente, complementado até, no maximo, nos dois dias que se seguiam a cada

sessdo. As observadoras foram treinadas para o registro dos eixos principais de observacao.

Procedimentos de coleta e anilise dos dados
Os pais foram contatados em um hospital da capital, quando foram convidados a

participar do presente estudo. Foi agendado um encontro, durante o qual foram
apresentadas explicacdes detalhadas sobre o projeto e programa de intervengdo, assinado o
TCLE (Anexo F) e aplicados os instrumentos que faziam parte do projeto maior’. Nesse

momento, foram agendados os dias das sessdes semanais da familia. A escolha dos

" Este estudo est4 inserido em um projeto maior, de doutorado da autora, sobre a efetividade de uma
intervencdo com enfoque na interacdo pais/bebé com DV (Comité de Etica do HCPA Proc No 06/610).
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participantes ocorreu com base na ordem de chegada das familias ao servi¢o, na época
estabelecida para o recrutamento. Os relatos das sessdes observadas foram trabalhados,

utilizando-se a analise de contetido documental (Bardin, 1977).

Apresentacao e discussao dos resultados

Histéria da familia: Ana, Edson e Kate®
Ana, uma mulher de 36 anos, com curso superior completo, e Edson, um homem de

35 anos, com 2° grau completo, namoraram por dois anos e foram morar juntos. Ambos
tém uma empresa na qual trabalham. J4 estavam morando juntos ha 8 anos quando
engravidaram de Kate. O casal relatou que fez tratamento para engravidar. Durante a
gestacdo, até a 26* semana tudo estava correndo bem, quando, entdo, Ana sentiu dores e foi
ao médico. Ela ji estava com 2 cm de dilatacio e foi internada, recebendo os
procedimentos médicos que visavam a evitar um parto prematuro. No entanto, em 24 horas
a bolsa se rompeu e o bebé nasceu de parto vaginal com 695 gr. Kate necessitou de
cuidados intensivos na UTI neonatal por 100 dias. Durante a internacdo, sofreu duas
infec¢Ges generalizadas. Ao receber alta, foi identificado que Kate tinha retinopatia de
prematuridade, e logo o casal veio a capital buscar tratamento. No entanto, a doenga ja
estava em um grau elevado, e o periodo de possibilidades de sucesso de tratamento havia
passado (o tratamento para retinopatia de prematuridade deve ser realizado dentro do
periodo que equivaleria a 40 semanas gestacionais). Ainda durante o primeiro ano de vida,
houve uma interven¢do cirdrgica com poucas chances de sucesso, que ndo reverteu o
quadro de DV de Kate. Desde, aproximadamente, metade do primeiro ano de vida, Kate
fazia visitas semanais ou, por vezes, quinzenais a APAE, onde realizava um
acompanhamento do seu desenvolvimento na cidade onde moravam. Quando Kate estava
com 1 ano e 2 meses, ainda em tratamento oftalmolégico na capital do estado, a familia foi
convidada para participar da intervengio oferecida pela pesquisadora.

Durante a intervencdo, o casal mostra uma inquietude em relacdo ao diagndstico,
sempre com esperancas de salvar a visdo da filha de alguma forma. Mostra uma magoa
muito grande com as equipes de saide que o atenderam. A mie parece estar mais decidida
a buscar o que possa auxiliar no desenvolvimento atual da filha, considerando sua
deficiéncia como uma realidade, apesar da profunda dor que sente por tudo que gostaria de
ter vivido e ndo viveu — como a barriga grande durante a gestacdo e a amamentagdo, que
nio foi possivel. Ja o pai parece mais focado em reverter a situagdo e, seguidamente, chora

nas sessdes, demonstrando uma tristeza extremamente profunda pelo acontecimento.

8 Os nomes utilizados sdo ficticios.
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Parece que as idéias do pai sobre a cegueira sdo de que a patologia € tdo limitante a ponto
de impedir a vida da filha e isso o preocupa muito. Seguidas vezes se pergunta sobre o
porqué de a gestacdo ndo ter ido até o fim ou do problema de retina ter aparecido, nio
aceitando que isso tenha acontecido. Por outro lado, é bastante observador da filha e
quando ela demonstra suas capacidades, ele vibra e se impressiona.

Os pais se sentem muito desamparados, procurando culpados incessantemente.
Relatam que passam noites pensando nisso, que nunca mais tiveram calma, que ficam
pensando em como solucionar o problema: olho bidnico’, pesquisas que estdo por Vir,
célula-tronco ou outras. Passaram muitas noites na internet em busca de solu¢des. Culpam-
se por Ana ndo ter “segurado o beb&” (sic). Culpam-se por ndo terem tido a informacao de
trazer o bebé a Porto Alegre para realizar um tratamento com laser, o qual traz resultados
se realizado até o periodo equivalente as 40 semanas gestacionais. Culpam a equipe
médica. H4 uma grande indignac@o frente ao diagndstico e os pais se questionam como vai
ser explicar para Kate o que ela tem e por que ela tem; eles temem que a menina possa
ficar revoltada. O pai repete muitas vezes “Se ela puder se defender, jd estamos pagando
todas as promessas.” Ja falou também que, enquanto Kate estava na UTI, rezava para que
“a nené ndo ficasse com sequelas. Como € que ela vai se virar na vida assim... Vamos ter
que aposentar ela. Ja estamos vendo as coisas para isso.” (sic).

O apoio familiar que recebem é oriundo da familia paterna, e a mae sente pouco
apoio da sua familia, j4 que esta mora em uma cidade distante, e perdeu a mae quando
tinha cerca de dois anos, tendo sido cuidada em grande parte de sua vida pela madrasta.
“Ela nao entende, acha que tudo o que a gente se preocupa € frescura”, diz Ana referindo-

se a sua madrasta. Ana refere que ndo teve o apoio materno.

Descricao do contexto terapéutico:
A intervencdo foi realizada pela pesquisadora e ocorreu em um consultério

de Psicologia na capital. Teve um total de 12 sessdes semanais de 1h30min. O atendimento
era dirigido aos trés componentes da familia: mae-pai-bebé. Em cada sessdo, a
pesquisadora dividia o atendimento em dois focos: em um momento, eram trabalhadas as
questdes que preocupavam o casal e, em outro, era enfocada a interacdo dos pais com o
bebé. A pesquisadora fazia uso da observacdo do beb€ em contato com os pais, com o0s

brinquedos ou com ela prépria, assim como das informagdes recebidas dos pais. Nao havia

9 Olho bidnico (prétese visual-eletronica): Caracteriza-se por um receptor eletronico a ser implantado e instalado no globo ocular do deficiente visual, que por sua vez,
¢é ligado ao nervo 6ptico e a 6culos especiais. Nesses oculos, encontra-se ligada uma cdmera que capta a imagem, enviando-a para um processador portitil, que
transforma a imagem em sinais eletrdnicos, enviando-os para o receptor. Logo, este vai emitir impulsos a retina, possibilitando um certo grau de visdo
(http://www.todosnos.unicamp.br:8080/lab/usuario-de-protese-ganha-sensibilidade-em-dedo-artificial). Segundo Suaning, Lovell, Klaus e Coroneo (1998), os

beneficios do olho bidnico para a populagdo com deficiéncia visual ainda sdo limitados.
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uma ordem prévia para essas atividades ocorrerem, pois aconteciam de acordo com o
andamento da sessdo, por exemplo, quando o bebé estava dormindo ou comendo, os pais
conversavam com a pesquisadora sobre suas preocupacdes. O bebé sempre esteve presente,
o que se assemelha as intervengdes precoces em ambiente naturalistico. Desde o principio,
foi combinado com os pais que duas auxiliares de pesquisa estariam presentes em algumas
sessdes, como observadoras. A presenca delas se deu de forma intercalada por considerar-
se estressante para a familia ter as duas na mesma sessdo. Elas registravam a sua percepc¢ao
sobre o desenrolar da sessdo, em um didrio de campo. O registro se dava de forma livre,
porém tomando trés eixos principais como ponto de partida, que sdo: sentimentos dos pais,
interacdo pais-bebé, intera¢do pesquisadora-bebé. A pesquisadora, por sua vez, também
registrava suas impressdes sobre a familia, além de outras observacdes que julgasse
importantes, em uma determinada sessdo (ex: intercorréncias, alteracdo no estado de saidde,

tais como resfriados, ou outras).

Impressoes da pesquisadora acerca do processo de intervencao:

a) Inicio da intervengéo

Desde o convite para participar do estudo, o casal demonstrou grande interesse pela
intervengdo, mesmo tendo que se deslocar semanalmente do interior, onde residia, para a
capital. A familia viajava cerca de 6h, durante a noite, para realizar o atendimento, que se
realizava pela manhd e em determinado dia da semana, a pedido dos pais, uma vez que
ambos fechavam a empresa e tinham perdas financeiras no dia em que vinham para o
atendimento. Nao tinham familiares na capital e se utilizavam dos recursos da prefeitura de
sua cidade. Mesmo diante dessas dificuldades, nao cancelaram ou adiaram o dia de
atendimento, neste periodo. Relatavam detalhadamente e espontaneamente as suas
histérias de vida e pareciam satisfeitos por ter alguém para escuté-los, tendo se vinculado
logo com a terapeuta. A mae mostrava-se mais falante e mais interessada em realizar
atividades com a filha. O pai completava mais o que a mae dizia, exemplificando, ou
concordando, iniciando menos as temdticas. O pai tendia mais a entrar no assunto do
diagnéstico, a falar de suas esperancas de cura, a comentar de sua ndo aceitacdo do
acontecimento, emocionando-se inumeras vezes ao falar no tema. O casal demonstrava
parceria e compreensdo mutua, parecendo se respeitar muito. Quando um falava de alguma
caracteristica do outro que poderia ser diferente ou melhorar, havia falas respeitosas e eles

nao demonstravam chateacdo em relacdo a comentarios assim.
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b) Andamento das sessdes

O casal sempre chegava pontualmente ou até antes do horario para o atendimento,
demonstrando interesse. Também demonstrava muita vontade de que as consultas nio
terminassem. Parecia sentir-se muito acolhido no setting terapéutico, podendo falar de
temadticas bastante delicadas. Parece que aquele local era considerado um lugar no qual eles
podiam falar livremente de suas dores, de suas magoas, de suas raivas. Com o andamento
das sessoes, o casal demonstrou conseguir se desligar, em alguma medida, do diagnéstico,

podendo enfocar mais a filha e seu desenvolvimento em algumas sessdes.

¢) Término das sessdes

O término das sessdes foi vivido como uma perda. O casal comegou a expressar
seus sentimentos algumas sessdes antes do término, questionando se poderiam retornar
depois, referindo que certamente teriam novas ddvidas. Também se aproximava o
momento do término da gravidez da terapeuta e o casal solicitou que a mesma retornasse
logo a atender, pois eles precisariam. Além disso, solicitaram materiais para fazer cépia e

perguntaram se poderiam telefonar, caso necessitassem.

Categorias tematicas
As categorias que seguem sdo oriundas da andlise de conteudo do Diario de campo,

agrupadas da seguinte forma a) intervencdes da terapeuta relacionadas a interacdo pais-
bebé, aos aspectos do diagnodstico e a autoeficidcia e b) participacio da familia no
atendimento (exposicdo de seus sentimentos e preocupacdes; interacdo com a filha;

interacdo da filha com os brinquedos).

Intervengoes terapéuticas com foco na interacdo pais-bebé e na autoeficdcia parental

a) Interagdo pais-bebé

As intervengdes descritas nessa categoria tinham como objetivo auxiliar os pais na
sua interacdo com a filha. Entre as estratégias, constavam: a) comentdrios sobre sinais que
a crianga estava emitindo com o intuito de alertar os pais para estas “pistas” sobre suas
necessidades, b) orientagdes especificas de como estimular a crianca, c) interagdo direta da
terapeuta com a crianga com o objetivo de servir como modelo interativo, d) formulacio de
questdes, objetivando intervir a partir das percepcdes dos pais e induzir reflexdes deles
sobre as necessidades da filha e as formas de interagir com a mesma, e) convites para que

os pais interagissem com a filha em alguma atividade relacionada as preocupacgdes
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parentais. As descri¢des a seguir, extraidas dos relatos do didrio de campo, visam a ilustrar
essas intervencoes.
A terapeuta buscava conhecer a interacdo dos pais com a filha, objetivando

verificar os campos da interacdo que deveriam ser enfocados.
“A terapeuta perguntou: ‘Qual é a percep¢cdo de vocés sobre as coisas que a Kate gosta de fazer, o que ela
curte fazer e o que vocés fazem com ela?’.” (2 sessdo)

A terapeuta também propunha formas de brincar e interagir que pudessem auxiliar
no desenvolvimento das dreas que eram foco de preocupacdo, como pode ser visto nos

exemplos, a seguir.

“A terapeuta sugere fazer uma linha com canudinhos de massa, para que a menina possa sentir as diferentes
texturas.” (10° sessdo), ou ainda:

“A terapeuta sugere que a mde coloque Kate no seu colo e mostre a ela que o apito vai na sua boca e como
ela estd assoprando.” (10“ sessdo).

Houve, ainda, momentos em que a prdpria terapeuta interagiu diretamente com a

menina, buscando servir como um modelo interacional, conforme mostra o relato a seguir.
“(...) segurando na mdo da terapeuta, Kate comegcou a dangar e, depois, a terapeuta cantou uma musica e
ensinou outra com gestos que acompanhavam a misica.” (11° sessdo)

Durante as sessdes, também eram identificados os sinais do bebé junto a familia,

refletindo sobre as variadas situagdes trazidas pelos pais ou que ocorriam nas sessoes.

“Made e pai contam um momento em que estavam fazendo atividades de organizagdo do local de trabalho
para poderem sair da empresa. Contam que Kate estava no carrinho fazendo muita “manha”. A mde conta
que jd estavam se irritando, pois ‘ela tinha acordado fazia pouco, ndo estava com sono, nem fome, nem Xxixi
e nem coco, entdo era manha mesmo.’ A terapeuta diz ‘Vamos tentar entender o que é essa manha da Kate’.
A mde responde ‘A manha é falta de laco (dd uma risada)! E o que dizem! (rindo)’. A terapeuta segue: ‘E o
que dizem, é verdade, mas acho que ndo é... (ri). Acho que é o jeito das criangas dessa idade dizerem que
estdo precisando de algo. Vocés falaram que ela jd estava com todas as necessidades satisfeitas, mas tem
uma que eu acho que era o que ela estava pedindo e ndo estava satisfeita. Era a vontade de brincar e

EREY)

interagir mais proximamente com vocés.’.” (4 sessdo)

H4 momentos em que a terapeuta busca auxiliar a familia a ver Kate como um
individuo com capacidades e potencial de crescimento, buscando ir além da idéia da
deficiéncia.

“A terapeuta diz: ‘E, e eu estou aqui para que a gente possa conversar, olhar para o problema e também
para olhar para a Kate. Porque vocés tém o problema (utiliza expressdo que pais haviam utilizado) e a Kate.

E a gente precisa também olhar para essa Kate, que sente, que estd se desenvolvendo, que tem as

necessidades dela, que é alegre e que tem um temperamento, um jeito alegre de lidar com a vida e que isso

PR3}

vai ajudar muito ela a se desenvolver (...)."." (4° sessdo)

A terapeuta descreve os brinquedos, comentando sobre os mesmos e fazendo

perguntas, os pais parecem seguir a agdo da terapeuta como um modelo.
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“A mde interage junto com Kate nomeando o que ela estd fazendo e chamando sua atengdo para os barulhos
que o brinquedo emite (uma tartaruga com bolinhas que fazem sons tipo chocalho ao girarem dentro da
tartaruga. O brinquedo gira ao ser apertada a cabeca da tartaruga). Kate dd alguns sorrisos. O pai observa
mais silenciosamente, mas parece estar bem atento as agées da filha. Logo, a terapeuta comeca a falar sobre
a bolinha que hd dentro da tartaruga que Kate estd explorando, e estimula Kate para que a procure,
repetindo pausadamente perguntas como “Tu estds ouvindo a bolinha, Kate? Onde estd a bolinha?” Kate
parece prestar aten¢do a voz da terapeuta, e a mde comeca também a fazé-la procurar pela bola. (...)
Passado um pequeno tempo, a mde vai dizendo para Kate que vai ajudd-la, entdo a mde pega a mdo da
menina e encosta na bolinha, e Kate pega a bola na mao.” (10° sessdo).
O mesmo parece ocorrer no exemplo a seguir:

“Todos observam o quanto Kate manipula alguns brinquedos, ela vibra e sorri ao perceber que produz
barulho. A terapeuta apresenta outros brinquedos, sempre descrevendo o que estd sendo alcangado. O pai se

interessa por alguns brinquedos e entrega para a filha.” (2° sessdo).

b) Autoeficicia parental
A seguir sdo apresentadas intervencdes terap€uticas que visavam a aumentar a

autoeficacia dos pais, ou seja, melhorar a visdo que tinham acerca de si mesmos como pais.
“A terapeuta fala que ninguém conhece o bebé deles melhor que eles. Ela diz que auxilia com a teoria, mas
eles é que estdo no dia a dia, eles que sabem.” (4° sessdo). Ou ainda:

“A terapeuta valorizou todo o empenho deles e disse: ‘sé vocés sabem da dor de tudo isso, do empenho, do

PN

cansago.’.” (4 sessdo).
Intervencdes com o intuito de os pais se darem conta de suas capacidades e acertos

também foram realizadas, como mostra o exemplo a seguir.

“Foi visto com os pais o quanto a estimula¢do é necessdria e importante para o desenvolvimento de Kate, e
que aquele sentimento que tinham de fazer pouco pela filha ndo condiz com a realidade, ou seja, ndo é o que
a terapeuta observa. Demonstram que, aos poucos, vdo se dando conta de como Kate percebe e reconhece o

mundo ao seu redor, principalmente com a audigdo.” (12° sessdo)

Intervencdes abertas possibilitam que os pais possam trazer as temdticas que lhes
sdo mais importantes. Ao questionar os pais de uma forma aberta sobre o que eles gostam
de fazer com a filha, ao invés de uma resposta direta, descrevendo atividades, tem-se a
possibilidade de uma reflex@o. Parece que o resultado daquela interveng¢do foi interessante,
pois os pais relataram que ndo t&m tido tempo para brincar com a filha em fun¢do do
trabalho e, por isso, nem saberiam dizer o que a filha gosta no momento. Este tipo de
interveng@o possibilita o didlogo de aspectos que os pais estdo necessitando, dando a
possibilidade de a intervencdo seguir o caminho que os pais vao indicando. Guralnick
(1997) e Lueck et al. (2008) apontaram como de extrema importancia na realizacdo de uma

intervengdo a consideragdo das necessidades da familia como um todo.
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Orientar os pais a respeito de atividades de diferentes dreas de preocupagdo € outro
aspecto importante. Essa orientagdo visa a deixd-los mais seguros a respeito de como
manejar com a filha, aumentando seu conhecimento sobre formas de interagir com um
bebé com deficiéncia visual e sobre vias alternativas a visdo como possiveis rotas para
alcancgar o desenvolvimento. Segundo Lueck ef al. (1999), o envolvimento da mée junto a
seu bebé com DV, incentivando-a a incluir algumas tarefas na rotina didria com seu bebg,
foi uma forma de intervir utilizada em seu estudo. Isso motivou a mie a interagir mais com
seu bebé, podendo reconhecer o potencial de aprendizagem do filho e estimuld-lo de forma
mais adequada em outras ocasides, além daquela proposta pela intervencgao.

No entanto, é extremamente delicado “aconselhar” familias, uma vez que técnicas
prontas podem intimidar os pais e fazé-los pensar que ndo sabem fazer da melhor forma.
Dessa maneira, parece que o modo ideal de sugerir uma atividade para o desenvolvimento
¢ compartilhar uma maneira possivel de interagir e, inclusive, funcionar como um modelo,
mas deixando claro que € uma sugestdo e ndo uma tarefa. Perguntar aos pais o que
acharam da ideia e discuti-la com eles, para que possam ter a decisdo final sobre se aquela
atividade serd positiva ou ndo. O custo de intervencdes que ndo levam em conta a opinido
dos pais pode ser a diminui¢do do senso de autoeficicia dos mesmos, pois hd o risco de se
transmitir a eles a nog¢do de que o terapeuta sabe tudo, e eles nada (Kreutz, 2007).

Outro aspecto trabalhado na intervencio e ja claramente explicitado foi o auxilio
para que os cuidadores possam reconhecer, interpretar e responder aos comportamentos do
bebé. Lueck et al. (2008) argumentam que esse € um aspecto essencial da intervengdo e
que objetiva promover a formacdo de um apego seguro, uma vez que os bebés com DV
comumente ndo demonstram toda a gama de comportamentos que eliciam ou mantém
contato com os cuidadores. Além disso, as autoras enfatizam que a habilidade de
reconhecer os sinais do seu bebé e responder ao que ele necessita aumenta a autoconfianga
na prépria parentalidade.

Pode-se apontar um fato importante da intervencdo, no que se refere a tendéncia
dos pais em interagir com a filha, de forma semelhante a pesquisadora, em uma espécie de
aprendizagem por modelo. Bandura (1973) ja destacou o papel da aprendizagem por
observacgdo, enfatizando que essa forma de aprender ndo ocorre somente quando ha a
presenca do reforgo vicario (reforco ao modelo, o que traz um efeito no comportamento do
observador). Dessa forma, torna-se fundamental a acdo consciente do terapeuta em suas
intervengdes e o conhecimento do mesmo a respeito da interacio e do desenvolvimento de

bebés com DV.
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Quando o terapeuta intervém de maneira a enfocar o que a crianga estd
pretendendo, ao buscar vias alternativas a visdo, como a via auditiva e hdptica (tatil), os
pais tétm um modelo para seguir e isso parece refletir na sua forma de interagir, como sera
mostrado na categoria Formas de Interacdo Demonstradas pelos Pais e pelo Bebé durante
o Atendimento.

Na mesma linha de pensamento, o terapeuta, ao encorajar a estimulagdo com
muitos brinquedos e atividades, corre o risco de passar a idéia de superestimulacio para os
pais, o que pode ter ocorrido no dltimo exemplo do ponto “a”.

As intervengdes no sentido de assinalar, para os pais, as suas habilidades junto a
filha, visavam a aumentar o senso de autoeficidcia dos mesmos, uma vez que a falta de
confianga e convic¢do da familia em seu proprio potencial para auxiliar a crianga em seu
desenvolvimento pode prejudicar a habilidade da familia para solucionar os problemas que
surgem (Schmidt, 2004). Manter a familia confiando em seu potencial e no seu préprio
poder de controle de decisdes é essencial para um bem-estar da familia e da crianga

(McDaniel et al., 1994).

Intervengoes terapéuticas relacionadas ao diagnostico

Nesta categoria, sdo apresentadas intervencdes da terapeuta que visavam a auxiliar
os pais a enfrentar as etapas de reagdes emocionais que esses vivenciam ao receber um
diagnéstico de deficiéncia apds o nascimento de um filho (Irvin, Kennell & Klaus, 1993).
As intervencdes variaram desde a abertura da terapeuta para escutar os sentimentos dos
pais a respeito do diagnéstico, esclarecimentos sobre aspectos acerca do diagndstico,
intervencdes de compreensdo dos sentimentos dos pais, esclarecimentos sobre o
desenvolvimento de criangcas com DV, exemplificacdes de casos de portadores de DV até
auxilio aos pais no esclarecimento de dividas junto a equipe médica, trabalhando
sentimentos relacionados a tristeza frente ao diagndstico, que estavam deslocados para a
equipe de satde.

Os exemplos a seguir referem-se a situagdes em que as informagdes a respeito das
especificidades do desenvolvimento da crianga com deficiéncia visual foram trabalhadas

durante o atendimento.

“A terapeuta explicou, entdo, a diferenca que tem uma crianga com visdo e uma que ndo tem visdo,

explorando a necessidade do estimulo auditivo para que a atividade seja interessante.” (2% sessdo).

O relato da observagdo faz referéncia, ainda, a percep¢do da terapeuta sobre as
outras capacidades da crianga, e o trabalho no sentido de auxiliar os pais para que também

as percebessem.
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“E comentado pela terapeuta que Kate, através do olfato, sentiu que ia ser dada a colherada de mingau,
pois a mde ndo lhe avisou que seria dada a colherada ou que abrisse a boca para receber o alimento, mas

Kate jd estava abrindo a boca.” (2° sessdo).
Foram utilizados diversos recursos pela terapeuta, conforme mostra um dos
registros:

“(...) terapeuta fez a leitura de alguns quadrinhos sobre a deficiéncia visual e como, de certa forma,
enfrentd-la. Apos leitura de cada quadro, era visivel que o casal refletia sobre o que foi lido, no sentido de se
perguntarem ‘Serd?!’. Foi perguntado pela terapeuta quantos deficientes visuais eles conheciam e eles
disseram que so conheciam um e que este ndo era um bom exemplo. Entdo foi comentado com eles que a
terapeuta conhece, por exemplo, um rapaz que é cego, que se formou, trabalha, é casado, e é reconhecido
profissionalmente. Demonstraram interesse em ter o material lido anteriormente; a terapeuta recomenda

que possam ler mais sobre o assunto, oferecendo o material.” (3° sessdo)
O relato a seguir ilustra o espaco oferecido pela psicéloga para os pais elaborarem
suas angustias referentes ao diagnostico.

“A terapeuta concorda que é dificil passar por tudo que eles passaram. Além da DV, todo o tempo de UTI,

com momentos muito frdgeis da satide da Kate. (...).” (4° sessdo).

Um trabalho do psicélogo, buscando aproximar os pacientes da equipe médica, a
fim de clarear dividas a respeito do diagndstico, também foi realizado, como mostram os
relatos a seguir.

“A terapeuta comenta que ird fazer contato com a equipe médica que atende Kate atualmente para

esclarecer algumas questoes, podendo, assim, entender melhor o progndstico e buscarem meios de estimular
o desenvolvimento de Kate.” (3° sessdo). Ou ainda:

“A terapeuta e os pais conversam sobre a forma de os pais abordarem os médicos, das dividas que eles tém,
e a terapeuta fala de como é dificil também ter que ouvir o que os médicos precisam lhes dizer. Isso, muitas
vezes, torna o didlogo dificil, pois, para os pais, é sofrido ouvirem a falta de esperanca desse diagndstico;
igualmente, para os médicos também ndo é fdcil lidar com a impoténcia que é ndo poder curar e auxiliar
mais como eles gostariam, ai a comunicagdo parece ficar truncada e eles saem sem as respostas,
desesperangados, com mais dividas. Foi sugerido que fizessem uma lista de perguntas e dividas para a

proxima consulta com a equipe de oftalmologia.” (4* sessdo)

Os diferentes exemplos dos relatos apresentados mostram a amplitude do trabalho
de intervencdo. Fica clara a necessidade de o psic6logo buscar variadas formas de auxiliar
as familias que t€ém um bebé com deficiéncia, desde suas colocagdes, reflexdes, seu
conhecimento a respeito do desenvolvimento infantil e das especificidades do
desenvolvimento do individuo com deficiéncia visual. Anauate e Amiralian (2007) ja
enfocaram a importidncia de os pais serem instrumentalizados com informacdes e
orientacdes para que eles possam fornecer meios para o bebé com deficiéncia se
desenvolver plenamente.

Conforme Bradford (1997) j4 assinalou, a relacdo com a equipe de satude € afetada

pelas vivéncias de estresse da familia perante o diagndstico de uma doenga cronica. Sao
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comuns distorcdes em relagdo ao diagndstico, as negacdes e as dividas. Os médicos, em
especial, parecem ser um foco nesse sentido, ja que s@o os responsdveis por fornecer o
diagnéstico (Leal, 2003). Além disso, estudos t€m mostrado que os médicos e enfermeiros
envolvidos no processo de transmissdo do diagnéstico ndo se sentem preparados
tecnicamente para isso (Hoher & Wagner, 2006; Lemes & Barbosa, 2007), e esta temdtica
realmente tem sido pouco inserida nos curriculos da medicina e de outras dreas de saide
que necessitam da habilidade de comunicar um diagndstico dificil (Tapajés, 2007). O
psicélogo buscou assinalar os entraves nessa comunicag@o, com o objetivo de aumentar a
consciéncia dos pais a respeito da problemdtica em que estdo envolvidos, para assim
aumentar suas possibilidades de reflexdo e serem capazes de uma agdo baseada na
realidade.

Além disso, parece ser valido, também, o incentivo de a familia buscar as
informacgdes médicas para que, aos poucos, enfrentando sentimentos de dor, possa passar
pelos sentimentos de tristeza e depressdo que precedem a fase de organizacdo e
ajustamento (Irvin et al. 1993). A presenga do psicélogo pode auxiliar a familia na
vivéncia dessa dor, podendo escuti-los, receber as angustias que lhe sdo expressas, muitas
vezes de um modo intenso. Por exemplo, os pais solicitavam ao terapeuta que este se
imaginasse no lugar deles para compreender o que eles lhe falam. Considerando que a
terapeuta estava gravida era como se, implicitamente, os pais lhe dissessem: “se imagine
em um parto prematuro e avalie como se sentiria” o que, de fato, aparecerd a seguir na
categoria “Sentimentos e preocupagdes dos pais”.

As intervengdes relacionadas a compreensdo da dor dos pais em relagdo ao
diagndstico tém o intuito de acolher as angustias por eles vivenciadas, o que é de extrema
importancia, pois, conforme j4 enfatizado por Anauate e Amiralian (2007), acolher o luto
da familia que tem um bebé com deficiéncia e auxiliar na elaborag¢@o desse luto é capaz de

possibilitar um contato mais satisfatério dos pais com seu filho.

Sentimentos e preocupacades dos pais

Nesta categoria, sdo descritos sentimentos e preocupacdes dos pais, discutidos
durante os atendimentos. Foram expressos, inimeras vezes, sentimentos relacionados a
diversos aspectos: a) a tristeza e a inconformidade perante o diagndstico e progndstico da
DV, b) sentimentos frente a terapeuta e sua gestagdo, c) frente ao atendimento, d) senso de
incapacidade como pais, principalmente o de estarem fazendo pouco pela crianca, e)

preocupacgdes a respeito do desenvolvimento e de como estimular a filha, assim como f)
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surpresa quanto as capacidades da filha e g) orgulho de suas habilidades e conquistas como
pais.
Pais buscam expor para a terapeuta a profundidade de sua dor, como mostra o

seguinte trecho da sessdo relatada:
“O pai disse: ‘E, eu falei, eu por mim ndo queria ter conhecido nenhum de vocés, eu disse pra um médico ld.
Nada contra ti (referindo-se a terapeuta), mas também preferia ndo te conhecer, sé se fosse em outra
situacdo. Que bom que tu td nos atendendo, mas eu ndo queria ter esse problema. E a mée complementa: ‘E,
$6 nds sabemos, a gente sai daqui com o problema, e estd com o problema, dorme com o problema e acorda
com o problema.’.” (4 sessdo).

Os pais mostram a inconformidade perante o diagnéstico.
“O assunto do diagndstico é retomado, os pais demonstram esperanca que K. venha a enxergar, ficam em
divida, parecem negar o que foi dito e confundem as informagées. O pai chega a ficar mais sensibilizado.”
(3 sessdo).

Os sentimentos de tristeza e a sensacdo de fazerem pouco pela crianga sio
exemplificados a seguir.
“A mde diz: ‘E, vamos indo... como a gente pode... As coisas vdo indo, ndo andamos tendo tempo para a
Kate... Nem tivemos tempo de fazer aquelas coisas que a gente conversou. A terapeuta pergunta: ‘Indo...,
que é que vocés querem dizer com indo... Vamos ver o que é esse indo, o que td dificil?’. O pai responde:

‘Ah, tudo dificil...’. E a mde complementa: ‘E, a gente ndo consegue ter tempo (...).".” (4* sessdo).

Aparecem preocupacdes em forma de dividas a respeito da forma de estimular e

interagir com a filha.

“A mde e a terapeuta estdo falando sobre a questdo de descrever as coisas para a menina e o pai pergunta

se é assim mesmo que tem que fazer, se precisa falar tantas vezes a mesma coisa.” (2 sessdo)
Aparece uma preocupacdo de que a filha nido consiga perceber que eles estdo
préximos dela.

“A mde estd tentando descobrir o porqué de uma ‘manha’ (sic) da filha: ‘E, eu acho que é porque
ela ndo sabe que a gente td ali, a gente vai falando com ela que jd vai, mas ela fica reclamando, assim, Ada,
s , - , . . . . .
ada. Acho que é porque ela ndo nos enxerga.” O pai também complementa: ‘Eu achava que isso era so

porque ela ndo enxergava que a gente tava ali.’.” (4 sessdo)
A gestacdo da terapeuta, exatamente no 2° e 3° trimestre, possivelmente também
impactou a mée e fez aflorar sentimentos e méagoas referentes ao parto prematuro e a toda a

frustrag@o relacionada aquele momento.
“A mde disse: ‘E como se tu, por exemplo, agora, tu td gravida e imagina, ganhar agora o bebé, ou dar um
problema, Deus o livre, ndo é o que eu quero pra ti, mas eu quero dizer que tu também ndo iria querer.’.”
(4“ sessdo)

Em outros momentos, os pais mostram sentimentos de orgulho da filha. Momentos

em que estdo podendo ver a filha mais real, ndo somente com uma deficiéncia, mas como

uma pessoa com qualidades.
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“A mde comenta que Kate reconheceu a auxiliar de pesquisa quando chegou, pois ela mostrou-se ‘faceira ao
ouvir a sua voz’, acha que ela estd muito esperta e se surpreende com sua evolugcdo. Segundo as tias da

APAE, Kate surpreende a cada dia.” (12¢ sessdo)

Os pais, ao frequentarem um atendimento, autorizam-se a receber auxilio e apoio, a
ser cuidados, assim como a expor suas a¢des para iniciar reflexdes sobre sua forma de agir,
acompanhados de um profissional. No exemplo a seguir, a mde mostra que estd atenta,

refletindo sobre o que a filha necessita para comer bem.

“A mde lhe oferece sua papinha vdrias vezes, primeiro no colo, depois sentada no tapete, interrompendo
quando Kate ndo demonstrava vontade em comer, comenta que tem que ter paciéncia neste momento. A mde
comenta que ela balan¢ca as mdozinhas e precisa de um brinquedo. Depois de um tempo com vdrias

tentativas, Kate comeu toda a papinha.” (12¢ sessdo).

Apareceram sentimentos de satisfacdo por ter um lugar que os acolhesse e vontade

de ficar ali por mais tempo, como mostra o exemplo que segue.

“Apdos falar de sentimentos referentes ao diagndstico, o pai fica com ldgrimas nos olhos. Os pais deram
alguns suspiros, um pouco de siléncio. A mde perguntou as horas, eram quase 11 (jd havia passado do
hordrio deles) e disse: ‘Que bom tu ndo ter outro paciente agora.’ Foi dificil ir embora. Lentamente foram

se levantando e saindo.” (4 sessdo).

Ou ainda comentdrios a respeito de o quanto se sentiram beneficiados por ter aquele
espago.
“A mde comenta novamente sobre a melhora de Kate e que ela quer dar um jeito de continuar o

atendimento, pois a melhora se dd em toda a familia. O pai concorda. A mde diz que eles aprenderam a lidar

melhor com ela, a conhecé-la também. E fala que Kate estd mais proxima deles.” (11 sessdo).

Os pais procuram explicitar que sentem raiva de ter de estar frente a essa situacgao.
Dessa maneira, conseguem ilustrar para a terapeuta os seus sentimentos ambivalentes em
relacdo a toda a equipe de satide, sentimento de confianca versus sentimentos de raiva por
ter que haver contato com a equipe . E possivel que os sentimentos em relacio ao
diagndstico e a equipe de satde possam ter vindo a tona com maior for¢a em fungdo da
gestacdo da terapeuta, que trazia a lembranca forte de uma vivéncia recente que eles ainda
tentavam elaborar. Apesar disso, tais sentimentos sdo descritos na literatura como fazendo
parte das reagdes a noticia da deficiéncia de um filho (Irvin et al., 1993).

A preocupagdo de a filha ndo perceber a presenca dos pais estd interligada a uma
falta de informagdes e conhecimento a respeito da DV e uma falta de percepgdo dos pais
em relacdo aos outros sentidos que estdo preservados na filha. Nesse contexto, a
intervengdo pode trazer muito beneficio, pois um de seus objetivos é exatamente auxiliar
no aumento da identificacdo de sinais comunicativos do beb€, o que, consequentemente,
tem implicagOes para a responsividade dos pais. Duvidas a respeito de quais sinais devem

ser emitidos e com que frequéncia (verbalizacdes e descri¢des para a filha) fazem refletir o
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quanto um novo mundo se abre quando um filho tem DV, quantas novas formas de
interagir precisam ser aprendidas — com profissionais e com uma acurada observagdo da
filha, o que parece acontecer durante os atendimentos.

Um estudo de uma intervencdo, realizado por Lueck er al. (1999), apontou a
necessidade de a intervengdo perdurar por mais tempo do que algumas semanas. Contudo,
uma intervencdo mais longa apresentaria dificuldades para avaliacdo de sua efetividade,
uma vez que ndo se poderia minimizar o efeito ainda maior da matura¢do do bebé sobre as
eventuais mudangas em seu comportamento. No entanto, o estudo sugere que,
clinicamente, sdo necessdrias intervencdes mais prolongadas, que possam continuar
motivando um melhor desenvolvimento. Os sentimentos demonstrados pelos pais, quanto a
desejarem continuar o atendimento, parecem estar sinalizando na mesma dire¢éo.

Parece que a relagdo com a terapeuta serviu como uma base segura para que os pais
pudessem se sentir apoiados. A temadtica da alimentagdo, que estd relacionada aos aspectos
biolégicos apontados por Ribas e Seidl de Moura (2007), muito relacionados a provisdo de
alimentos pela mae, é exatamente um dos pontos de divida e que exige “paciéncia”,
segundo a mie. E possivel que esses sentimentos estejam relacionados as vivéncias infantis
de Ana, a sua propria experiéncia de maternagem enquanto bebé. A histéria de vida da
mae, que ndo teve o apoio materno, tendo perdido sua mae em tenra idade, sugere que a
presenca, os cuidados e o acolhimento que a terapeuta forneceu foram fundamentais para
que a mae pudesse ter a “paciéncia” necessdria e sentir que a filha estd mais préxima deles.
A tristeza e o desanimo, que apareceram em falas da 4* sessdo, contrastam com o orgulho
sobre o desenvolvimento da filha, na 12* sessd@o, mostrando que parece ter havido uma

certa evolucdo da elaboracdo dos sentimentos relacionados ao impacto da deficiéncia.

Formas de interagdo demonstradas pelos pais durante o atendimento

Nesta categoria, estdo reunidas diversas formas de interacdo dos pais com a filha e
questdes acerca da interagcdo durante o periodo em que estavam realizando o atendimento.
Sdo enfocadas as maneiras de interagir que sdo mais (ou menos) responsivas as
necessidades de Kate.

Os pais mostraram-se interessados em ser mais responsivos na forma de brincar
com a filha, buscando levar em conta as especificidades de sua deficiéncia. Perceberam
que Kate se interessou por algumas bolinhas com pequenos objetos dentro que faziam
barulho, durante o atendimento. Estavam atentos, também, a eventos que poderiam ajudar
a desenvolver a filha, tentando sempre identificar o que ela gosta, o que lhe interessa,

conforme ilustrado no seguinte exemplo.
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“A mde comentou que Kate gosta de estar perto de criangas, diz que ela percebe de alguma forma quando
uma crianga se aproxima. Ela busca sempre aproximar Kate das criangas através do toque no rosto e na
mdozinha. Comenta sobre o primo que quer vé-la e que, quando ele senta proximo dela para brincar, ela
gosta.” (2% sessdo)

O pai e a mie demonstram estar atentos as necessidades organicas e da satde de

Kate.
“Frente a sugestdo de colocar Kate de brugos, o pai lembra que ela se alimentou e tem problemas com
refluxo”. (3“sessdo). Ou ainda:
“O pai comentou que se preocupa com a audi¢do da Kate porque ela fica muito exposta a barulhos ld na
empresa onde trabalham. As mdquinas produzem ruidos, a rua é barulhenta e esses sons ndo atrapalham seu
sono, segundo a mde. Se questionam se isto pode causar danos, ou seja, perda auditiva no futuro.” (2¢
sessdo).

Os pais interagem com a filha de maneira que, por vezes, nao conseguem enfocar o

que é necessario para ela, ndo utilizando a linguagem, a via hdptica, o olfato e a gustacdo,

uma vez que Kate ndo tem a vis@o para a exploragao dos objetos.
“(...) o pai, ao alcangar (o brinquedo) para Kate, ndo demonstra como fazer”. (2% sessdo).

Ou também:
“A mde entrou com a Kate e a colocou sentada no tapete, sentou-se ao seu lado e informou que ali havia
vdrios brinquedos, lhe alcanca a bola de pldstico e diz que ela adora bolas. Logo interage, brincando e
dizendo que vai tirar a bola de Kate (deixando a menina contrariada e irritada).” (3¢ sessdo).

Ou ainda:
“Novamente sem avisar previamente o que planejava fazer, dd a papinha na boca de Kate”. (3* sessdo).

Em outras vezes, os pais fazem uso de vias alternativas & visdo, como ilustram as
passagens dos relatos de sessdo a seguir, os quais trazem exemplos de atencdo

compartilhada.
“Logo que entram, a mde jd conversa com Kate sobre suas acoes, dizendo que ela abriu a porta e estd
caminhando: “Olha, quem é que abriu a porta? Foi a Kate! A Kate estd entrando na sala... Olha a poltrona!
Quem é que senta nessa poltrona? A mamde!”. (10° sessdo).

Ou utilizando can¢des, que era algo que a mae nao realizava antes da intervengao.
“A terapeuta pega com suas mdos nas mdos de Kate, e comega a cantar. Kate se balanca para os lados, ora
levantando uma perna ora levantando a outra. Depois, a mde canta junto com as duas a cang¢do “Escravos

de Jo”, e a mde pega nas mdos de Kate para baté-las nas da terapeuta.” (10 sessdo).

Ou conversando e brincando com a filha sobre os acontecimentos relacionados ao

Seu Corpo.

“A mde troca a fralda no seu colo, nomeando as partes do corpo em que vai tocando. A mde pergunta a filha
‘Onde t4 o bumbum da Kate?” E Kate aponta com a mao para suas nddegas. A mie sorri e diz algo como
‘Muito bem, que esperta essa menina...’. Depois o pai segura e distrai Kate (fazendo diversas brincadeiras

com a menina, inclusive nomeando outras partes do corpo, as quais Kate aponta).”(10* sessdo).
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H4 episddios de interacdo em que a mae consegue abrir mao de atividades que ela
interpreta como essenciais naquele momento (como a alimentagdo), compreendendo o
sinal da filha.

“Vendo que a Kate ndo estava com vontade de comer, a mde deixa a papinha de lado.” (11° sessdo).

Outras vezes, a mde mostra-se conectada as necessidades da filha, interagindo com

a mesma com a utilizacdo da antecipacio e descri¢c@o de suas agdes, através da linguagem.

“Sua mde falou que faria seu ‘café’, que era bolachinha com leite. Ofereceu uma na sua mdo e ela

conseguiu dar uma mordida.”(11° sessdo)
Ha momentos, também, em que os pais mostram-se atentos, descobrindo as
capacidades da filha e compreendendo sua forma de interagir com o mundo, como mostra

a passagem a seguir.

“Kate brinca com uma tartaruga, um pandeiro, uma bolinha que faz som ao ser sacudida e um chocalho
com formato de uma face. ‘Parece saber onde larga o brinquedo!’ - comenta o pai observando a filha.” (11°

sessdo).

A seguir, aparecem as formas de o bebé interagir com seus pais, com a terapeuta e
com o mundo ao redor. Kate demonstra que a via auditiva lhe é extremamente importante
para seu contato com as pessoas € com o mundo.

“A terapeuta conversou com Kate, que ficou atenta, escutando o que era dito.” (2° sessdo).

Mostra alegria ao explorar um brinquedo:

“Todos observam o quanto Kate manipulava alguns brinquedos, ela vibra e sorri ao perceber que produz

barulho.” (2°sessdo).

O contato fisico e a movimentagdo do corpo em campo seguro mostra-se, também,
uma forma agradavel de contato com o mundo para Kate.
“Ao voltar para os bragos da mde, as duas brincam de ‘senta-levanta’, e ficam interagindo dessa maneira.”
(2 sessdo).

Kate mostra o quanto estd atenta ao seu ambiente, o quanto vocaliza e se interessa
pelos brinquedos, ja sabendo comunicar algumas de suas vontades e desejos; demonstrou

interesse em texturas e exploragdo tatil, em especial nas dltimas sessdes.

“Kate vocaliza bastante, parece querer dialogar e gostar da atengdo dirigida a ela. Mde enche e alcanca
baldo para filha brincar. Kate se mostrou interessada por vdrios brinquedos, quando retirados de seu
alcance e colocados ao seu lado. Algumas vezes tentou encontrd-los tateando ao seu redor. Vdrias vezes
mostrou-se decidida em ficar com o brinquedo, ndo querendo que retirassem dela.” (3* sessdo). Ou ainda:
“Movimentando suas mdozinhas, Kate encontrou o prato, ficou com a mdo suja da papinha e voltou sua
atengdo para sentir a textura através do tato.” (11 sessdo)

Demonstra, também, maior interesse na exploracdo tatil através da boca (o que

ainda € esperado para sua idade), além de um entendimento da linguagem falada.
“Quando sentada no chdo, pegou um peixinho de pldstico que estava proximo, sacudiu esperando algum

som, como ndo tinha levou-o a boca. Sua mde conta que, agora, estd colocando mais coisas na boca, lembra
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que a babd deixou um encarte de supermercado proximo e ela, ao pegar, logo levou na boca. A mde, quando
viu Kate pegar o encarte, contou que disse que iria “dar pd na bunda” e que isto ndo era para por na boca.
Atenta ao ouvir a mde contar isto, a menina deixava de por na boca o peixinho com o qual estava brincando
e parecia aguardar algo... A terapeuta comenta com Kate que a mde estd contando algo que jd passou e que

pode por o peixinho na boca.” (11° sessdo).
Também demontra prazer em novas atividades motoras que lhe permitem explorar

mais o mundo, como mostram os relatos a seguir.

“Kate demonstra querer ficar mais em pé, dd alguns passinhos com o apoio de quem a segura.” (11°
sessdo).

“Kate sentou-se proxima aos brinquedos e ficou devagarzinho girando em seu lugar, ficando um pouco de
frente para o pai, depois para a mde e assim por diante, se dirigindo a cada um, o que resultava em algumas

risadas. Ela seguiu, entdo, fazendo essa brincadeira.”

Os exemplos de sessdo descritos ilustram diversas formas de interagir dos pais.
Surgiu a necessidade de receber materiais, tais como livros relacionados a DV que os
auxiliassem a interagir com a filha, o que corrobora as idéias de Anauate e Amiralian
(2007), Neumann e Jacob (2000) sobre a importancia de serem trabalhados aspectos
especificos sobre a deficiéncia e o desenvolvimento da crianca. Dessa forma, podem ser
estimuladas as formas de compensar a deficiéncia primaria, conforme apontado como
crucial para uma intervencao (Silva & Batista, 2007).

As formas de interacio apresentadas pelos pais, durante o atendimento, evidenciam
uma mudanga que evolui de uma menor consciéncia dos demais sentidos para uma maior
abertura aos sinais provenientes de outras fontes que ndo a visdo. Com base nos dados, é
possivel afirmar que Kate parece ter apresentado um interesse gradual no ambiente que a
cercava durante o processo de intervencdo. Obviamente, o tempo e a familiariza¢cdo com o
ambiente interferem nessa questdo, além do fato de Kate também receber atendimento em
uma escola especial. No entanto, a disponibilidade afetiva dos pais — base da sensibilidade
parental — parece ter sido fundamental para esse aumento da exploragdo (ver capitulo IV).
A relagdo terapéutica na intervencdo precoce ja foi apontada como essencial (Erickson et
al., 2007). Nesse sentido, o apoio fornecido aos pais na relagdo terap€utica parece ter sido
fundamental, pois uma relacdo de confianga proporciona uma base segura para um
caminho mais independente, esperado do beb€, mas primeiramente dos pais, como pais que

se sentem independentes e capazes de manejar as questdes de sua vida.

Consideracoes finais
O objetivo deste trabalho foi investigar o processo de uma intervengéo precoce com
um bebé€ e seus pais. Com isso, pretendeu-se examinar as diferentes facetas desta

experiéncia, tais como a ades@o dos pais ao atendimento, relacdo destes e do bebé com a
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pesquisadora, andamento das sessdes e reagdo da familia ao término do atendimento.
Diferentemente de um estudo anterior, em que se investigaram as eventuais mudancas
ocorridas no pré e no pos-intervencao, buscou-se focalizar os aspectos subjacentes aos
resultados obtidos.

Ainda que tenha sido possivel demonstrar a forma com que as mudancgas
ocorreram, cabem algumas reflexdes sobre as limitacdes deste estudo. Inicialmente, a
experiéncia de atender a essa familia e ser observada causou certo desconforto a
pesquisadora. Isso também pode ter sido sentido pela familia, mas, aos poucos, o
sentimento era de que as observadoras faziam parte do setting.

Sem divida, outro ponto a ser considerado é a limitacdo referente ao viés dos
observadores, em tempo real, acarretando riscos de perda de aspectos importantes do
processo. Isso pode ter sido minimizado com o fato de se ter contado com duas
observadoras, ainda que de forma alternada. Outra alternativa seria a filmagem das sessoes,
no entanto, este aparato tornou-se invidvel na rotina intensa de um local de atendimento
clinico.

Em relacdo ao tempo das sessdes, esse pareceu sempre curto aos pais e também a
terapeuta. Tal fato faz refletir sobre a durac@o da sessdo e pode-se comparar com o tempo
da sessdo de outros estudos (ex: 2 a 3 horas). Parece ser importante ter um tempo um
pouco mais longo do que de 1h30min, uma vez que sempre foram trabalhados momentos
de interacdo com a crianga e momentos de didlogo com os pais. Por outro lado, é possivel
que 2 horas, fora da residéncia, fosse muito desgastante para a familia. Outra possibilidade
seria a de ter uma sessdo para os pais em separado e uma sessdo para eles com a filha.
Dessa forma, inclusive, as temadticas a respeito das frustracdes e dores dos pais a respeito
do diagnéstico poderiam ser trabalhadas de forma mais reservada. No entanto, no caso
especifico desta familia, ndo havia quem cuidasse do bebé, ja que a familia residia em
outra cidade. Por outro lado, parece que os pais verbalizam, durante o atendimento, tudo
aquilo que ja falam e vivenciam na frente da crianca no dia a dia. Ainda assim, parece
fundamental que os pais ja passem a realizar o exercicio de separagdo dos espacos, a fim
de protegerem a filha de suas prdprias angustias.

Além disso, o tempo de duragdo da intervencdo também merece ser discutido. Trés
meses, ou seja, 12 sessdes, do ponto de vista clinico, ¢ um tempo curto. Muito ainda
haveria para ser trabalhado, refletido e elaborado. No entanto, para a realizacdo de uma
pesquisa, o tempo limitado minimiza a interferéncia da maturacdo para melhor
entendimento das mudangas. Ainda que limitado, trés meses foi um tempo considerado

capaz de oferecer um espago terapéutico acolhedor, capaz de propiciar mudancas. Outra
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alternativa para futuros estudos seria a realizag¢do de intervencdes mais longas, porém com
avaliacdes a cada 2 ou 3 meses.

Ainda que haja limitacdes, o presente estudo parece contribuir no preenchimento
da lacuna encontrada na literatura sobre andlises dos processos de intervengdo, podendo
contribuir para um atendimento clinico com uma postura mais critica e reflexiva dos

profissionais.



CAPITULO VI
CONCLUSOES

O impacto do nascimento de um bebé com uma deficiéncia, na maternidade e na
paternidade, muitas vezes, afetando esta experi€ncia de formas adversas, € uma area que
tem sido cada vez mais pesquisada. No entanto, as especificidades relacionadas ao duplo
impacto da vivéncia da prematuridade, associada a uma deficiéncia visual do bebé, ainda
carecem de investigacdes. A proposta de estudar a intervengdo precoce em uma familia
com um bebé com deficiéncia visual surgiu da necessidade de preencher, pelo menos em
parte, essa lacuna. Da mesma forma, o estudo de intervengdes focadas na sensibilidade
materna e na autoeficidcia parental como forma de auxiliar os pais desses bebés é
fundamental para que se tenha uma direcdo na forma de auxiliar essas familias tdo
fortemente impactadas.

Nesse sentido, o primeiro artigo visou a apresentar uma revisdo tedrica sobre a
interveng@o precoce na comunicagdo e interacdo pais-bebé, identificando-se controvérsias
tedricas acerca do desenvolvimento destes bebés, aspectos da interven¢do que favorecem a
interac@o pais-bebé e dificuldades metodoldgicas dos estudos neste contexto. Uma revisdo
tedrica da édrea fazia-se necessaria, com o propdsito de embasar futuros estudos de
intervencdo. Dessa maneira, o primeiro artigo atendeu parcialmente essa demanda,
discutindo um modelo tedrico para ser utilizado como base para intervencdes. Da mesma
maneira, esse estudo debateu as dificuldades metodolégicas que os pesquisadores
encontram para que se realizem estudos de eficdcia, trazendo contribui¢des para que, nesta
area, possam ser utilizados mais estudos de efetividade com o intuito de intrumentalizar
profissionais.

J4 o segundo artigo, que investigou o impacto da prematuridade e da deficiéncia
visual nos pais de um bebé com retinopatia da prematuridade, tratou de compreender a
vivéncia do luto pelo bebé imaginado e as fases de organizacio pelas quais a familia passa
para enfrentar as vicissitudes da vivéncia de ter um bebé com deficiéncia visual. Este
artigo possibilitou uma compreensdo aprofundada dessa vivéncia, resgatando o modelo
hipotético de reacdes ao nascimento de uma crianca com malformacdes congénitas de
Drotar et al. (1975). O artigo indica que os estidgios de choque descrenca (negacg@o),
tristeza, cOlera e ansiedade, equilibrio, e reorganizacdo estdo interligados e se misturam na
vivéncia dos pais. Aponta, também, para o longo periodo que é necessdrio para tais
elaboracdes referentes ao diagndstico. Dessa maneira, os servicos de satide necessitam
estar atentos, pois esse longo processo de elaboracdo implica uma demora na busca de

servicos de auxilio para o desenvolvimento e interacdo dos pais com o bebé. Assim,
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sabendo-se da importancia dessa interacdo para o desenvolvimento do bebé, o artigo
enfatiza a necessidade de intervengdes precoces.

O conhecimento do impacto do diagndstico na familia do bebé e suas implicagdes
na parentalidade parecem ser essenciais para os profissionais das diversas areas que
trabalham junto a esses pais, afetando a forma de esses profissionais levarem a cabo suas
intervengdes. Este artigo oferece contribui¢des importantes para todos os componentes de
uma equipe de saude, pois coloca-os diante dos draméticos sentimentos dos pais de uma
crianga prematura e com sequelas em seu desenvolvimento. Além disso, o artigo enfatiza a
importancia das equipes de saide no que se refere a comunicag@o de diagndsticos dificeis
para pais de bebés com deficiéncia.

As vivéncias do casal entrevistado neste artigo ndo podem ser generalizadas, no
entanto, trazem aspectos que necessitam ser pensados para possiveis intervengdes,
ilustrando dificuldades que procuram encontrar espago terapéutico para serem trabalhadas.
Nesse sentido, o conhecimento da vivéncia da parentalidade perante a prematuridade e
diagnéstico da deficiéncia visual foram levados em conta para a realizacdo de uma
interveng@o com a familia em questio no presente estudo.

Assim, o terceiro artigo investigou a efetividade de uma intervengdo precoce na
interagdo/comunicacdo pais-beb€ com deficiéncia visual, focalizando as eventuais
mudangas no pré e no pds-intervengdo. Essa intervencdo foi delineada com base nos
conceitos de sensibilidade materna — e paterna — e na autoeficicia parental. Os dois
conceitos, apesar de serem oriundos de campos tedricos diferentes (Teoria do Apego e da
Aprendizagem Social), foram articulados em um unico metamodelo, qual seja, o de
Bradford (1997).

Neste estudo, constataram-se mudancas importantes nas formas de interagdo dos
pais com seu bebé e vice-versa. No entanto, elas ndo podem ser atribuidas somente a
intervengdo, em fungdo do tipo de delineamento do estudo. Evidentemente € impossivel
controlar outras varidveis que entram em jogo, ao longo da interveng¢do, tais como a rede
de apoio e outros tipos de atendimentos, como a escola especial, o0 acompanhamento
médico ou outros, além do proprio crescimento do bebé. Contudo, vale a pena ressaltar que
os pais ainda ndo haviam recebido nenhum tipo de orientacio psicolédgica; a intervencdo
também foi planejada para que ocorresse em um periodo de tempo no qual o impacto da
maturacdo do bebé fosse minimizado.

Apesar de faltarem estudos de eficdcia, nesta drea, pode-se dizer que estudos de
efetividade, como o apresentado, podem responder a questdo sobre se a intervengao trouxe

ou nao beneficios.
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O dltimo artigo buscou analisar o processo da intervencdo, em um relato de
experiéncia. Os aspectos relacionados a vivéncia dos pais sobre a experiéncia do
acompanhamento e a forma de interven¢do foram conjuntamente analisados, contribuindo,
assim, com reflexdes uteis aos pesquisadores e profissionais que trabalham diretamente
com essas familias. A clinica psicoldgica, no que se refere a deficiéncia visual, ainda tem
muito a aprimorar, e o presente estudo buscou, através de suas indagacdes e reflexdes
criticas, suscitar perguntas aos profissionais sobre como estdo auxiliando essas familias, as
quais se encontram, nao raro, muito sés. Ainda que este estudo tenha apresentado
limitagdes metodoldgicas, principalmente quanto a questdo dos registros de observacio
(sem utilizar recursos de videos e registando-se somente a observacdo da metade das
sessoes), foi possivel identificar as nuances psicoldgicas do acompanhamento familiar. A
adesdo ao atendimento, o vinculo com a pesquisadora, as criticas e as sugestdes da familia,
na avaliacdo, s@o alguns dos aspectos que representam uma contribui¢do para o campo.

Compreender os diferentes papéis do pai e da miae, nessa complexa rede familiar,
parece ser outro ponto importante para futuras investigacdes, que possam, cada vez mais,
incluir o pai nos atendimentos. Afinal, pouco se sabe sobre os aspectos diferenciais entre
pais e mies na questdo do impacto da deficiéncia visual do filho. Ainda que o presente
estudo, a despeito das limitagdes, tenha produzido algumas evidéncias sobre os beneficios
de uma interveng¢ao familiar, estudos de avaliacdes de eficicia de intervencdes continuam a

ser um desafio na Psicologia.
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ANEXO A
Ficha de dados da familia e da saade do bebé

(Adaptado de Bosa (1998) e Souza(2003))

Data da entrevista:
Entrevistador:

Nome do informante e grau de parentesco com o paciente:

DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome da crianga:

Idade (meses):

Data de nascimento:
Sexo: M( ) F()
Cor:

Religido:

Naturalidade:
Escolaridade:
Escola/creche/escolinha:

Endereco (com CEP) e telefone da residéncia (ou outro para recados):

GENOGRAMA FAMILIAR

e Nome dos pais e filhos (por ordem de nascimento), idade, data de nascimento, estado
civil;

e (Quem vive com a crianca;

e Registrar se é o primeiro casamento, se ha filhos de outros casamentos e filhos
adotivos; tempo de casamento; ocorréncia de separag@o tempordria (tempo);

¢ Profissdo dos pais(ocupagdo atual, empregado/desempregado);

¢ Jornada de trabalho dos pais:
Pai: () meio turno () integral Mae: () meio turno () integral
Quem atende a crianga em casa;

e Escolaridade dos pais:
Pai: ( ) fundamental — 1" a 8" série () médio -1" a 3"série () superior

() completo ( )incompleto
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Mae: () fundamental — 1" a 8" série () médio — 1" a 3" série

() completo ( )incompleto

AREAS DE PREOCUPACAO PARENTAL
1) Descreva as preocupagdes dos pais;
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() superior

2) Assinale na grade a drea a que pertencem as preocupagdes descritas:

Area de Preocupacao

Atual

Primeiros

sintomas

1. Atraso/peculiaridades no desenvolvimento da linguagem

compreensiva e expressiva

2. Problemas no comportamento social (falta de

interesse/afastamento das pessoas e criangas; relacionamento bizarro)

3. Atraso no desenvolvimento fisico e/ou motor

4. Problemas no sono e alimentacgio

5. Problemas na conduta: agressividade, hiperatividade,

comportamento destrutivo, automutilagao

6. Medos

7. Estereotipias (maneirismos motores, brinquedo e comportamento

repetitivo, apego a objetos pouco usuais para a idade cronoldgica)

8. Outros

Idade em que os pais comegaram a notar problemas no desenvolvimento:

Aspectos que eliciaram as preocupagdes (assinalar na grade).

BACKGROUND FAMILIAR

e Registrar se ha historia de problemas de desenvolvimento nos pais, irmdos e outros

familiares (desenvolvimento fisico ou mental, problemas emocionais, problemas de

aprendizagem na escola — leitura/escrita) e se houve necessidade de tratamento;

investigar a presenga de esquizofrenia, depressdo, transtornos obsessivo-compulsivos

ou epilepsia em familiares;

e Cirurgias e hospitalizacdes dos pais ou irmaos.
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DADOS DA CRIANCA

Gestacao

Como foi a gravidez (ocorréncias durante a gravidez: perdas significativas, mudancas
importantes — emprego, residéncia, etc).

Estado afetivo da mde:

Condigdes de satide da mae na gravidez:

() Nauseas e vomitos

( ) Hemorragias do 1° trimestre

() Hemorragias do 3° semestre (placenta prévia, deslocamento da placenta, ruptura
uterina)

) Doencas infecciosas (sarampo, rubéola)

) Dores de cabeca, tensao fisica e emocional

) Cirurgia

) Hipertensao

) Exposicdo a raio — X

) Anemia

) Problemas urinarios

) Distirbios metabdlicos (diabetes)

) Distirbios imunolégicos (incompatibilidade de Rh)
) Dilatag@o prematura do colo uterino

) Fumo, dlcool, drogas

) Engordou mais de 10 quilos

) Engordou menos de 5 quilos

) Outro — Qual?

e e e e e e e e e e T e T e T

) Sem problemas

Uso de medicamentos:

Relagdo do casal durante a gravidez:

Parto

() Vaginal () Cesariana



Problemas:

() Uso de foérceps/vacuo

() Posi¢do do bebé (sentado, ndo “encaixou”

() Outros

() Sem problemas

Pés-parto

() Bebé necessitou de oxigénio/incubadeira
() Doencas infecciosas no bebé

() Depressdo materna

() Outros

() Sem problemas

Desenvolvimento da crianca
Peso ao nascer:
( )menosde2kg ( )entre2,500 -3 kg

Apgar:
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, etc)

( )entre 3,100—4kg ( )maisde4kg

Primeiros dias em casa (reacdo do bebé/sono/amamentagdo, rede social de apoio

materno, pai, familiares, etc.):

Alimentaciao

Primeiro contato com o seio (reflexo de sucg@o): () sem problemas

() com problemas — Quais?

Desmame (se ja houve, idade, circunstancias): ( ) sem problemas

Aceitacdo da mamadeira: ( ) sem problemas

() com problemas — Quais?



() com problemas — Quais?

Aceitacdo de sélidos: () sem problemas

() com problemas — Quais?

Problemas (bebé):

() VOmitos

() Cdlicas

() Constipacao/diarréia
() Outros

() Sem problemas

Problemas atuais com alimentacdo:

() Pouco apetite

() Excessivamente voraz
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() Particularidades em relacdo a comida (exigéncias sobre certos tipos de comida,

temperatura, etc.)
() Outros

() Sem problemas

Sono

Problemas de sono atualmente:

) Dificuldades para conciliar o sono
) Acordar durante a noite

) Sono agitado (bate-se, grita, chora)
) Co-leito

) Outro

~ AN AN A~

) Sem problemas

Linguagem/comunicacao:

Choro (intensidade, frequéncia, estratégias de conforto):

Idade das primeiras vocaliza¢des (barulhinhos e “conversinhas”):

Idade das primeiras palavras (descrever as palavras):

Gestos (bebé):
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Apresentou problemas (atraso/auséncia) para:
) Apontar (solicitar ajuda/interesse)

) Assentimento e negagdo com a cabeca

) Abanar

) Assoprar beijos

) Imitar “gracinhas”

) Bater palmas

) Levantar os bragos para pedir colo

) Sacudir o dedo indicador para dizer “ndo”

e N T e T e e e s

) Nao apresentou problemas

Desenvolvimento neuromotor
Idade:

Firmeza no pescoco:

Sentar-se sem apoio:
Engatinhar:

Caminhar sem suporte:

Idade de controle esfincteriano anal e vesical diurno e noturno (caso tenha ocorrido):

Problemas atuais (considerar a idade):

) Dificuldade para sentar-se ou engatinhar

) Caminha na ponta dos pés, balanca-se ao andar

) Curvatura da coluna (problemas de postura)

) Desequilibrio, dificuldade para correr e escalar

) Desajeitado (no todo)

) Dificuldade de manipulacdo de objetos com os dedos (jogos de montar, encaixar)
) Dificuldade para jogar bola, correr, pular, chutar, pedalar

) Dificuldade no controle esfincteriano

) Outro — Qual?

e e e e e e e e

) Sem problemas

Sociabilidade/afetividade
Primeiros sorrisos (idade):
Fixacdo da dire¢do da cabeca em substitui¢@o ao olhar (volta-se diretamente para a face do

adulto quando falando ou brincando com ele):
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Frequéncia: ( ) frequentemente () raramente

Duragdo: ( )apropriada ( ) muito breve/relance

Afetividade (considerar idade)

Sorriso espontineo a pessoas familiares (registrar se € restrito aos pais):

( )sim ( )ndo ( )ocasionalmente

Sorriso espontineo a pessoas nao familiares: ( )sim ( )ndo ( ) ocasionalmente
Sorriso em resposta ao sorriso de outras pessoas: () sim () ndo ()
ocasionalmente

Variagdo na expressdo emocional: ( ) sim ( )ndo ( ) ocasionalmente

Expressdo emocional apropriada ao contexto: ( )sim ( )ndo ( ) ocasionalmente
Carinhoso: ( )sim ( )ndo ( ) ocasionalmente

Compartilha atividades prazerosas: ( )sim ( )ndo ( ) ocasionalmente

Demonstra preocupacio se os pais estdo tristes ou doentes: ( ) sim ( ) ndo ()

ocasionalmente

Atencao compartilhada (para bebés com mais de 9 meses)

Mostra/ traz para o campo visual do parceiro/ ou dd para o parceiro objetos/eventos de
interesse variados:

( )sim ( )ndo ( ) ocasionalmente

Faz comentérios (verbalmente ou através de gestos): ( ) sim () ndo ()
ocasionalmente

Obs.: Registrar se os comportamentos estdo presentes, mas associados a comportamentos

estereotipados.

Comportamentos de apego (para bebés com mais de 8 meses)

Demonstra preocupagcdo quando separado dos pais: ( ) sim ( ) ndo ()
ocasionalmente
Sorri ou mostra excitagdo com o retorno dos pais: ( ) sim () nao ()
ocasionalmente

Busca a ajuda dos pais quando machucado: ( )sim ( )n@o ( ) ocasionalmente



122

Verifica a presenca dos pais quando em lugares estranhos: ( ) sim ( )ndo

() ocasionalmente

Respostas/iniciativas sociais (considerar a idade) (para bebés com mais de 8 meses)

Reacdo diante da aproximacdo de pessoas familiares, ndo familiares e outras criangas:
() Iniciativa de aproximacgdo/interesse em outras criangas (observa outras criancas
brincando)

() Responde mas nfo toma iniciativas

() Fica nervoso com a presenga de outras criancas

( ) E capaz de engajar-se em brincadeiras simples, paralelas (atirar bola de volta, deslocar
carrinhos na areia, etc)

() Engaja-se em brincadeiras, mas somente aquelas envolvendo os objetos de
preocupagdes circunscritas

() Intensamente nervoso quando na presenga de pessoas ndo familiares

() Ignora/evita de forma persistente

() Empurra/agride (componente fisico) de forma persistente

() Variacdo na resposta conforme o contexto e a pessoa

() Outras:

Como foi a adaptag@o na escolinha/creche caso frequente (dificuldades):

Dados sobre a deficiéncia visual:

Idade do diagnéstico:
Causa da deficiéncia visual:

Nivel da deficiéncia visual (se com ou sem percepg¢do de luz):

Tratamentos e medicamentos
Detalhar idade, periodo de recuperagao, cirurgias e hospitaliza¢des, medicamentos/reacao



ANEXO B

Entrevista sobre a experiéncia da maternidade/paternidade antes da intervencao

Como foi para vocé essa gravidez?
Voceé planejou o bebé ou foi por acaso?
Como foi para vocé a chegada do(a) (nome do bebé deve ser dito)?

Quais os sentimentos e expectativas envolvidos na chegada do(a) (nome do bebé

deve ser dito)?
Como estd sendo a experi€ncia de ser mae/pai do(a) (nome do bebé deve ser dito)?
Como vocé se caracteriza como mae/pai?

Como estd a sua interagdo com o seu bebé?

Como estd a sua relagdo com o seu companheiro/a?

Como tem sido o apoio de seu companheiro/a?

Que preocupagdes vocé tem tido nos ultimos tempos em relacdo ao que passou da sua
gravidez/esposa e ao novo periodo de vida com o bebezinho?

Como vocé acha que o fato de (nome do bebé deve ser dito) ter uma deficiéncia
visual lhe afetou ?

Vocé tem contado com algum apoio (pessoas importantes ou servigos)?

Como € que foi para vocé ver o seu bebé pela primeira vez?

Ele era como vocé imaginava?

E quanto ao jeito do seu bebé? Estd sendo como vocé imaginava ou estd sendo diferente?
Como esté sendo para vocé atender o seu bebé?

Como vocé consola o seu bebé quando ele chora?

O que vocé mais gosta de fazer com o(a) (nome do bebé deve ser dito)?

Como € que tem sido para vocé cuidar do(a) (nome do bebé deve ser dito)? Era
0 que vocé esperava?

Quais os desafios para vocé nessa nova relagao?

Quais t€m sido as dificuldades enfrentadas?

Vocé acha que, com a chegada do bebg, estdo ocorrendo mudangas em sua vida?

Vocé estd tendo alguma preocupagdo em relagdo ao ser mae/pai? Algum medo ou receio?

E quanto ao futuro, o que vocé espera de seu filho/filha quando ele/ela crescer?
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ANEXO C
Observacao da interacao/comunicacio pai-bebé e mae-bebé
Protocolo

(Baseado em Bosa & Souza, 2007)

COMPORTAMENTOS MATERNOS E PATERNOS

I. Compartilhamento de Tépico

Gestos e/ou comportamento verbal usado pelas mées e pelos pais para compartilhar
um tépico com seus filhos, engajar a crianga em brincadeiras/atividades, além de focalizar
a aten¢do em atividades ja iniciadas pela crianga, mantendo a interagdo com esta através de
objetos e eventos (Bosa, 1998).

A) Verbal

O comportamento verbal é caracterizado por falas e expressdes vocais no sentido de
guiar a exploracdo da crianga, chamar a atencdo da crianga para uma atividade conjunta em
andamento ou demonstrar prazer em compartilhar uma atividade conjunta em andamento.

1. Repeticdo: sdo verbalizagbes maternas e paternas que repetem total ou
parcialmente qualquer verbalizacdo prévia da crianga (ex.: Crianca diz: Mamdae. Adulto
repete: Mamae.).

2. Expansdo: sdo atos de completar, elaborar ou transformar qualquer verbalizacao
prévia da crianga (ex.: Crianca diz: carro. Adulto responde: um carro vermelho.).

3. Comentdrio (ou sons emitidos pelos pais para brincar, tipo balbucios): consiste
em exclamagdes, comentarios expressando surpresa ou aprovacdo (ex.: “Uau!”, “Oh!” ou
“Opa!”); identificacio de objetos, eventos, pessoas (ex.: “E um carrinho.”), localiza¢io de
objetos (ex.: “O, meu filho, estd aqui o carrinho, ao teu lado”); descricio de agdes,
caracteristicas de objetos, pessoas (ex.: “A boneca estd caindo.” ou “O carrinho € amarelo
e bem grande.”); expressdes de estados mentais maternos e paternos ou de outrem como
emocdes, sensagdes ou intencdes (ex.: “Isso doi.”, “Gostei desse bolo.”, “Ele est4 triste.”.).

4. Pergunta: as perguntas incluem pergunta simples (ex.: “Cadé o nené bonito da
mae?); pergunta com resposta, ou seja, quando a mie ou o pai faz uma pergunta e fornece
uma resposta concomitante (ex.: “O que o nené estd fazendo? Tomando suco?”); pergunta
com confirmagdo, ou seja, quando a méde ou o pai faz uma pergunta que envolve
confirmacdo por parte da criancga, restringindo a resposta da crianga a um “sim” ou “nfo”
(ex.: “Depois nds vamos para o parque, certo?”’; “Isso € muito chato, ndo é?”); ou, ainda,

pergunta-convite (ex.: “Vamos fazer uma casinha?”).
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5. Resposta: mae ou pai responde a pergunta/informacéo/convite da crianga (Ex.:

Crianca diz: “Papai quer papa?”. Pai responde: “Quero sim.”)

B) Nao verbal

O comportamento nio verbal é caracterizado por gestos com as mdos, com a cabeca
ou restante do corpo, no sentido de guiar a exploragdo da crianga, chamar a atencdo da
crianga para uma atividade conjunta em andamento ou demonstrar prazer em compartilhar
uma atividade conjunta em andamento.

1. Gestos com as mdos: mae ou pai apontam ou tocam determinado objeto, fazendo
barulho ou tocando corpo da crianga com intuito semelhante ao de apontar, mde ou pai
agitam dedos, ou tocam brinquedos com sons, fazendo barulho, ou tocando o corpo da
crianca (ex.: Crianga estd procurando a boneca que caiu de sua mao, e a mae faz barulho
com seus dedos na boneca para auxiliar a crianca a encontrar o brinquedo.).

2. Gestos com a cabega: mie ou pai agita a cabe¢a no contexto da brincadeira (ex.:
brincadeira de mexer a cabeca, tocando a barriga da crianga); ou gesto de movimentar a
cabeca de forma afirmativa que, em geral, acompanha uma pergunta-convite (ex.: Adulto
pergunta a crianga ‘“Vamos bater perninhas?”, assentindo com a cabeca); gesto negativo
com a cabecga, em contexto de brincadeira que, em geral, acompanha uma verbalizacdo
(ex.: pais comentam que a crianga nio quer fazer algo: “Ndo quer pegar esse brinquedo?
Nao quer?”, meneando a cabeca.).

3. Gestos e sacolejos: sdo gestos e sacolejos com o corpo, isto é, méde ou pai mexem
com o corpo da crianga no contexto da brincadeira (ex: pais brincam de dangar com a
crianga).

4. Acenar, desde que no contexto da brincadeira: pais brincam de dar “tchau” e
acenar com a mao junto com a crianga, sem que alguém va realmente sair (ex: dar “tchau”
de brincadeira para a boneca).

5. Imitacdo: pais fazem gesto ou brincadeira que a crianca fez antes (ex: pais

imitam a crianga, batendo palmas).

II. Contato afetivo

1. Abraco.

2. Beijos.

3. Carinhos (afagos, passar a mao na cabeca da crianca).

4. Brincar com partes do corpo da crianga (sacudindo ou mexendo partes do corpo

da crianga como, por exemplo com “mordidinhas” e cdcegas).
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5. Mae/Pai se posiciona para melhor brincar com a crianga.

III. Cuidados

1. Ajeitar crianca: ajeitar o corpo da crianga, para maior conforto da mesma, ou
ajeitar posicionando junto alguma almofada para crianca ficar seguramente apoiada;

2. Voltar-se para a crianca em caso de ajuda: voltar a atencdo para a crianca em
caso de tosse, espirro, necessidade de auxilio para ser direcionada quando a crianga se
locomove, avisos sobre o que hd em sua frente para que ela ndo se bata ou se machuque, ou

outra atitude que exija cuidado.

IV. Diretividade

Sdo gestos e/ou comportamentos verbais ou ndo verbais usados pelos pais para: a)
chamar a aten¢do de seu filho para a realizacdo de uma ac¢do numa direcdo desejada; b)
indicar discordancia com as a¢gdes em andamento da crianca. A diretividade € considerada
sempre que os pais propuserem alguma brincadeira/atividade, considerando a
disponibilidade da crianga para aquela atividade.

A) Verbal

1. Oferece objetos: oferece objetos pelos quais a criancga ja demonstrou interesse,
descrevendo-os (ex.: pais dizem ao filho: “Olha aqui a bolinha, ela é de plastico, toda
colorida.").

2. Comandos ou sugestdes/convites: sdo verbalizacdes que contém um comando ou
uma sugestio/convite para que a crianca execute determinadas agdes (ex.: “Da pra mim”,
"Ponha o brinquedo na caixa.”, “Que tal guardar o brinquedo?”, “Vamos fazer uma
casinha?”).

3. Reprovagdes com intuito de proteger crianga: sdo verbalizagdes que visam a
proteger a crianca. Podem ser acompanhadas de gestos e ocorrem na tentativa de mudar o
comportamento da crianca numa dire¢do desejada, a fim de protegé-la (ex.: “Tira a mdo do
olho, vai te machucar.”, “Ali é a parede, ndo vai rapido para néo te bateres.”).

B) Nao verbal

1. Dirigir mao da crianga: € quando o pai ou a mde movimentam a mao da crianga
em direcdo a um objeto (ex.: pais, intencionalmente, dirigem a mao do filho para um
objeto/brinquedo para realizar alguma atividade/brincadeira).

2. Mover cabeca da crianga: € quando o pai ou a mie movimentam a cabeca da
crianga em dire¢@o a um objeto ( ex.: pais, intencionalmente, movem a cabeca da crianca,

para melhor perceber um objeto).
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3. Mover crianca em direcdo a objeto: mover/posicionar o corpo da crianca em
direcdo a um objeto (ex.: pais brincam de “fazer avido” com o filho, por isso, deslocam seu
corpo de acordo com a brincadeira).

4. Introduzir novo objeto ou brincadeira: introduzir novo objeto ou brincadeira a
crianga conforme seu interesse (ex.: pais trazem um xilofone para a crianga, percebendo

que ela jd ndo estd mais interessada em outro brinquedo/objeto).

V. Comportamentos nao responsivos

1. Auséncia de interacdo (ex.: pais ndo participam da brincadeira do filho, deixando
que ele brinque sozinho).

2. Ignorar/nao perceber o comportamento da crianga (ex.: crianca chora, irritada e
com sono, porém pais ndo percebem e tentam introduzir outra atividade/brinquedo,
julgando que o filho perdeu interesse por brincadeira anterior).

3. Manter-se envolvido/envolvida com outra atividade/pessoa (ex.: crianga brinca

com baldo e pais exercem outra atividade, alheios ao brinquedo do filho).

VI. Intrusividade

Comportamentos verbais e ndo verbais caracterizados por gestos, falas e agdes que
direcionam a crianca em uma direcio desejada pelos pais, contra a sua vontade;
reprovacdes e/ou criticas excessivas; desconsidera o ritmo/interesse da crianga, podendo se
caracterizar, também, por estimulagdo excessiva.

A) Verbal

1. Comando em que crianga ndo estava interessada: pais realizam um comando
verbal que estd em desacordo com o foco de interesse da crianga. Sugerem que a crianga
brinque com outro objeto ou execute outra a¢io, enquanto estd interessada em outro evento
(ex.: crianca brinca e explora um xilofone, pais propdem verbalmente outra
atividade/brinquedo).

2. Criticas/reprovagdes que ndo sdo para auxilio da crianga: pais criticam atitudes
do filho sem algum propdsito de protecdo (ex.: pais oferecem brinquedo ao filho, que ndo
prontamente consegue manipuld-lo com sucesso: “ndo é assim que se faz, como é que vocé
nio consegue fazer isso? E tdo facil...”).

3. Ordens/comentdrios incessantes: os pais ddo ordens ou fazem comentdrios,
perguntas, oferecem brinquedos de forma incessante, ndo esperando a resposta da crianga
(ex.: pais dizem a crianca, no contexto da brincadeira: “Vamos dangar? Vamos fazer roda-

roda? Vamos dangar o roda-roda?”).
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4. Engana a crianga: engana a crianga para mudar seu foco de interesse (ex.: crianca
toca xilofone com as baquetas, fazendo bastante barulho. Pais oferecem chocalho,
sacudindo-o: “olha esse brinquedo aqui, como ele € bonito...” e vao retirando sem que a
crianga perceba o outro brinquedo).

5. Nao expande o topico de interesse da crianga (ex.: crianca brinca com boneca.
Pais ndo desenvolvem suas falas com foco na brincadeira que ja estd ocorrendo ou no
brinquedo que estd com ela).

6. Comentdrio ameacador: ¢ um comentirio que contém uma ameacga para o bebé,
deixando-o apreensivo com a situacdo (ex.:“Eu vou deixar nené sozinho...” ou “Eu vou
tirar a bola do nené..”, e vai puxando a bola em que bebé estd interessado, brincando.)

B) Nao verbal

1. Introduz objetos além do interesse: apresenta novo objeto a crianga, além daquele
no qual ela estd interessada (ex.: crianga brinca com xilofone e pais oferecem outro
brinquedo).

2. Remove objetos: remove objeto que estd sendo manipulado pela crianca (ex.:
crianga brinca com xilofone e pais retiram o brinquedo com o qual ela brincava).

3. Apresentagdo de vdrios objetos: apresenta varios objetos ao mesmo tempo ou
muito rapidamente para a crianga, ndo esperando o tempo de exploragio ou de
demonstragcdo de interesse da crianga (ex.: pais apresentam xilofone, chocalho, boneca,
muito rapidamente para a crianca, que nio consegue explorar cada brinquedo).

4. Nao respeita interesse/ritmo da crianca: pais ndo percebem foco de interesse da
crianga, ndo conseguindo permitir determinada exploragdo de algum objeto por ndo se
darem conta de que crianca estava interessada, mas a sua maneira (ex.: pais oferecem
xilofone a crianga, que prontamente nao toca nele com a baqueta, apenas fica a explora-lo;
pais retiram o brinquedo por acharem que o filho ndo esta interessado).

5. Completa atividade: pais completam atividade sem esperar que a crianga propria
tente (ex.: mae toca xilofone para a filha e, em seguida, oferece a baqueta para a crianca
tocar no brinquedo. A crianca fica segurando a baqueta; mée pega rapidamente a mao da
filha, fazendo-a tocar no xilofone).

6. Toca o corpo da crianga sem anunciar: introduz nova brincadeira ou acdo com o
corpo da crianca sem anunciar antes (ex.: pai faz brincadeira de jogar a crianga para o alto,

no entanto, ndo anuncia, ndo antecipando para ela a sua acdo).
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COMPORTAMENTOS INFANTIS

VII. Atencao compartilhada

A atenc@o compartilhada é caracterizada por comportamentos verbais e nao verbais
da crianca com o objetivo de: a) iniciar uma atividade/brincadeira, b) compartilhar
interesses e descobertas com os pais, ou de c) responder aos estimulos dos pais.

A) Verbal

1. Repeticdo: a crianga vocaliza uma palavra ou balbucio que méie ou pai antes
disseram (ex.: bebé repete com balbucio: “mama”, verbalizagdo anterior da made:
“mamae”).

2. Resposta com balbucio: a crianca responde a alguma pergunta dos pais com
balbucio (ex.: mie pergunta i crianca “Onde é que t4 o nené?”. Crianca responde “Aaa”.).

3. Expressdo de concordincia: crianga mostra concordancia com pergunta ou gesto
anterior do adulto (ex.: Mae pergunta se a crianga quer pegar o chocalho e bebé vocaliza:
“E.”, “Sim.”, “T4.”).

4. Comentdrios exclamativos: bebé faz exclamacgio frente a algum evento que o
surpreende (ex.: Bebé deixa cair o brinquedo e vocaliza: “Oh!”, “Opa!”).

5. Expressdo que indica pergunta: o bebé ndo entende algo e pergunta (Bebé
vocaliza: “Adi?”).

B) Nao verbal

1. Aponta: o bebé aponta para algum objeto ou evento, querendo compartilha-lo
com os pais (no contexto da brincadeira).

2. Trazer objeto: o bebé traz (empurrando, jogando ou entregando) um objeto para
o campo visual e/ou exploratério dos pais com o intuito de mostri-lo, compartilha-lo.

3. Direciona cabega a som/pais: a crianga direciona cabega e/ou corpo em resposta a
algum som (voz dos pais, som de objetos);

4. Direciona cabeca a cheiro ou toque: a crianga direciona cabeca e/ou corpo em
reposta a algum cheiro ou toque (ex.: toque dos pais, cheiro de alguma comida aberta por
eles).

5. Direciona cabeca a face dos pais: a crianga se dirige especialmente para a face
dos pais, voltando o seu rosto para o dos pais.

6. Agita pernas e bragos: agita os membros em resposta a estimulac@o dos pais (ex.:
pai d4 “mordidinhas” na barriga da filha e ela agita as pernas de satisfacio).

7. Sorriso: o bebé sorri em reposta a estimulagdo dos pais ou como iniciativa de

interagdo.
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8. Gesto indicando pergunta: a crianga utiliza um gesto para realizar uma pergunta
no contexto da brincadeira (ex.: brinca de esconder algum objeto com o adulto e faz com
as maos o gesto que significa “Onde esta?” - “Cadé?”).

9. Bebé parado: o bebé fica parado, prestando atengdo a algum som ou voz.

10.Tocar/explorar brinquedo: o bebé toca e explora brinquedo oferecido pelos pais.

11.Imitag@o: a crianga imita algum comportamento dos pais (ex.: crianga ouve a

mae tocando o xilofone e comeca a fazer o mesmo com o brinquedo).

VIII. Contato afetivo

1. Abrago;

2.Beijos;

3. Carinhos;

4. Toca corpo da mae/pai.

5. Solicita colo da mae/pai;

6. Aconchega-se no corpo da mae/pai.

7. Brinca com partes do corpo da mae/pai (ex.: mordidinhas, cécegas).

IX. Resposta a comportamentos intrusivos

1. Rejeita: a crianca demonstra rejeicao por alguma acdo dos pais (ex.: mae oferece
tambor para a crianca que o empurra, virando-se para o lado do pai).

2. Demonstra irritacdo/desconforto: a crianga resmunga ou choraminga frente a

algum comportamento intrusivo dos pais (ex.: crianga resmunga ou choraminga).

X. Reacoes fisiologicas

1. Sono/cansago: a crianga mostra-se cansada, sonolenta ou até chorosa.



ANEXO D
Questionario acerca da satisfacdo ou nao dos pais em relacao a intervencao
(Baseado em Boyd & Corley (2001))

17 Parte

Os organizadores desta intervencdo estdo interessados em saber sobre sua
experiéncia com a intervencdo que foi realizada junto a sua familia. O seu retorno € muito
importante para a realizacdo e melhoria de futuras intervengdes com outras familias. Suas
respostas completas e sinceras sdo extremamente importantes para o sucesso deste
trabalho. Suas respostas individuais nio serdo divulgadas, somente os resultados finais da
pesquisa.

Se vocé tem alguma ddvida sobre esse questiondrio, por favor, faca um contato com
a pesquisadora responsdvel por esse projeto — Carla Meira Kreutz, telefone (51)99 57 2323
ou pelo telefone da UFRGS-NIEPED (51)33 16 5449.

Obrigada por seu grande auxilio.

1) Qual o seu nivel de satisfacdo em relagdo aos hordrios e frequéncia do programa?

(__) Muito satisfeito
(__) Satisfeito

(__) Um pouco satisfeito
(__) Insatisfeito

(__) Muito insatisfeito

Comentarios?

Qual o seu nivel de satisfagdo em relagdo aos tipos de atividades realizadas no

programa?

(__) Muito satisfeito
(_) Satisfeito

(__) Um pouco satisfeito
(__) Insatisfeito

(__) Muito insatisfeito

Comentarios?

Quais atividades vocé pensa que mais beneficiaram vocé e seu filho/filha? Por qué?
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Quais atividades vocé pensa que menos beneficiou vocé e seu filho/filha? Por qué?

Qual o seu nivel de satisfacdo em relagdo aos resultados do programa?
(__) Muito satisfeito

(_) Satisfeito

(__) Um pouco satisfeito

(_) Insatisfeito

(__) Muito insatisfeito

Comentarios?

Vocé recomendaria esse tratamento para outros pais?
(_) Sim (_) Nao

Por qué?

Que mudangas vocé recomendaria para o programa?

Além do programa de intervencdo em que voc€ participou conosco, que outros
tratamentos vocé realizou com seu filho/filha durante este tempo? Quantas horas por

semana e quanto tempo durou?

Quais areas do desenvolvimento ou comportamentos em que voc€ percebeu as maiores

melhoras?

2) Quais areas do desenvolvimento ou comportamento em que vocé percebeu menos

melhoras?

3) Quais as técnicas ou formas especificas de interagir com seu filho/filha que vocé

aprendeu com o programa?
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Descreva algum efeito em voc€ ou em membros de sua familia, positivos e/ou
negativos, que tenha sentido que estdo relacionados com a participacido de vocés nesta

intervengao.

4) Agora que vocé ja participou deste programa, vocé teria participado do mesmo

mais cedo se lhe tivesse sido oferecido? Por qué?

5) Vocé gostaria de fazer outros comentarios?

2% Parte: Entrevista sobre a experiéncia junto ao programa de intervencao

Esta parte do instrumento é aplicada verbalmente apds as observacdes filmadas que
sao realizadas ap0s aintervengao.
1. Como foi para vocé a experiéncia do atendimento a vocé e ao seu bebé através desse
programa?
2. Como estd a sua interagdo com o seu bebé?
3. Vocé acha que o programa teve alguma influéncia em sua relagdo com o seu bebg?
4. E no desenvolvimento do seu bebé?
5. Quais os beneficios que vocé acha que o atendimento lhe trouxe?
6. Quais os pontos falhos e que poderiam melhorar no atendimento?

7. Vocé gostaria de falar sobre mais algum aspecto do programa de intervengao?



ANEXO E
‘Relatorio da orientadora estrangeira sobre as atividades realizadas na

San Francisco State University

1600 Holloway Avenue
San Francisco, California 941324158
San Franqscg Tel: 415/338-1161

= 2 Fax: 415/338-0566
State Univers lty htipdfervow shsu.edw/—spedcd

Department of Special Education
College of Education

May 18, 2007

To Whom It May Concen:
| Re: Carla Kreutz

Ms. Carla Keutz is a psychologist and a PhD student in Developmental Psychology at the
Federal University of Rio Grande do Sul Porto in Alegre, Brazil. She has been working
| as a Visiting Scholar under my direction at San Francisco State University from January,
i 2007 through May, 2007.

During this time, Ms. Kreutz has engaged in the following actitivities:

Audited SPED 757 Visual Impairments: Special Populations
Instructor: A. Lueck
Audited SPED 908 Directed Topics: Blindness and Autism
Instructor: A Lueck
Audited SPED 780 Assessment in Early Childhood Special Education
Instructor S. Hsia
Audited SPED 743 Issues in Augmentative & Alternative Communication
Instructor: G. Soto (2 class sessions only)
Delivered the following lectures:
Communication and Infants with Visual Impairments in SPED 757
Working with Children and Families to staff at Blind Babies Foundation
Observed delivery of early intervention services by Visual Impairment Specialists from
Blind Babies Foundation
Developed, implemented an intervention study for one blind infant and family to be
part of a research paper
Observed functional vision evaluations at University of California Medical Center in San
Francisco at the Visual Impairments Program for Children in the Department of
Pediatric Ophthalmology.

Combining theory and practicum, Ms. Kreutz designed a well-rounded and fruitful
experience while a Visiting Scholar. Her work has been stellar. She has made an effort to
learn about services and interventions for young children with visual impairments that
address a wide range of needs through course work and field studies. She has
participated fully in her many activities while on this assignment. Coming with a sound
and diverse knowledge base, Ms. Kreutz was invited to deliver two lectures. Her
presentations were well-received and informative. Ms. Kreutz has also worked hard to

The Calliornia State University: Bakersiield, Channiel klands, Chico, Dominquez Hills. fresno, Fullenton, Hayward, Humboldt. Long Beach, Loz Angeles.
e Acadery. Monterey Bay. Northeidge, P . Sac . San B ding, $an Diego, San Francisco, San Jose, San Luis Obispo, San Murcos, Sononma, Stanislaus
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refine her English language skills so that she can teach in English, taking an English class
on top of all her other activities. The results of this effort were evident in the clarity of
her presentations. Ms. Kreutz’ intervention study with one family was effective and
insightful. Both the mother and infant with vision loss benefited greatly from her
suggestions. The paper describing the intervention approach will be a contribution to the
field. Ms. Kreutz formed a strong and positive relationship with staff at Blind Babies
Foundation, one of the largest agencies serving young children with visual impairments
in the United States. Ms. Kreutz’ fresh perspective, the information she provided
throughout her activities based upon her areas of expertise, and information about
services in Brazil provided background material that was very beneficial to the instructors
and early interventionists with whom she worked. It was a pleasure to have Ms. Kreutz
here for the semester, and the time seemed very brief. We hope that she will return to
continue the collaborative work that has only just begun.

Yours sincerely,

Poordh it ot

Amanda Hall Lueck, Ph.D.
Professor
Coordinator of Program in Visual Impairments

cc: Professor Nicholas Certo, Chair, Department of Special Education




ANEXO F

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Gostarfamos de convida-lo a participar da pesquisa de titulo Analise de uma intervencio precoce
na comunicaciio entre pais e bebés com deficiéncia visual congénita, organizado pelas pesquisadoras e
psicélogas Cleonice Alves Bosa e Carla Meira Kreutz na Universidade Federal do Rio Grande do Sul. A
pesquisa faz parte do programa de Pés-Graduagdo (Doutorado) em Psicologia do Desenvolvimento. O estudo
tem como objetivo investigar um tratamento em Psicologia do Desenvolvimento com pais e beb€s com
deficiéncia visual. Para isso, se sua familia desejar participar do estudo, serd submetida a um tratamento
psicolégico com a duragdo de trés meses com encontros semanais que terdo a duracdo de 1 (uma) hora e
trinta minutos, na drea da Psicologia do Desenvolvimento de criancas com deficiéncia visual (comunicagdo e
interacdo entre pais e bebés com deficiéncia visual congénita) para descobrir os resultados desse tratamento e
o nivel de satisfacdo dos pais. A pesquisa também envolverd (fard) observacdes dos pais junto a crianca,
entrevistas e questiondrios aos pais antes do tratamento e ap6s o mesmo. O tratamento envolve encontros dos
pais juntamente com seu bebé e também alguns encontros somente com os pais. A duracdo serd de trés meses
com encontros semanais que terdo a duracdo de 1 (uma) hora e trinta minutos. Os encontros serdo realizados
em uma sala do Instituto de Psicologia da UFRGS, situado na Ramiro Barcelos 2600, préximo ao HCPA e o
deslocamento até esse local serd realizado pelos senhores. Nos colocamos a disposicdo para explicar a vocés
como chegar até o local, o qual é de fécil acesso. Os encontros serdo filmados ou gravados em fita cassete e
esse material serd guardado por 5 anos ap6s o término da pesquisa na Universidade Federal do Rio Grande do
Sul de maneira sigilosa, ou seja, somente os pesquisadores e auxiliares de pesquisa autorizados pelos
pesquisadores terdo acesso ao material. Apds 5 anos, esse material serd incinerado. Dessa forma, a pesquisa
visa criar novas possibilidades para o desenvolvimento sauddvel da crianga, investigando um tratamento que
ainda ndo € oferecido em nossa cidade.

Os beneficios do tratamento envolvem a possibilidade de obter informagdes a respeito do
desenvolvimento do bebé com deficiéncia visual e ter um espago para conversar com um profissional da
Psicologia. Nao sdo conhecidos riscos em relacio a esse tipo de tratamento, sendo que pode acontecer de nao
alcangar os resultados esperados pelos pais.

Os pais e a crianca poderdo deixar de participar da pesquisa quando desejarem, sem que isso 0S
prejudique no atendimento oferecido no Hospital de Clinicas de Porto Alegre ou em qualquer outro local. Os
participantes ndo precisardo explicar o porqué da desisténcia ou da retirada de seu consentimento. Além
disso, a qualquer tempo, os participantes poderdo ter acesso aos seus dados.

As familias que desejarem participar dessa pesquisa terdo seus dados (informagdes) guardados em
sigilo, ou seja, em segredo, pois os nomes dos participantes ndo serdo relacionados aos resultados da
pesquisa. Porém os dados ndo identificados poderao ser utilizados em publicacdes.

Qualquer ddvida durante a participacdo da pesquisa serd esclarecida pela pesquisadora Carla Meira
Kreutz pelo fone 9957 2323 ou pela pesquisadora Cleonice Bosa pelo fone 33165449, Rua Ramiro Barcelos
2600 sala 110, Porto Alegre.

Declaro que obtive todas as informagdes necessdrias e esclarecimento quanto as dividas por mim
apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em duas vias de igual contetido e forma,
ficando uma em minha posse.

Nome completo dos pesquisadores responsaveis:
Cleonice Alves Bosa - Orientadora do Projeto de Doutorado

CPF CI CRP Assinatura
Carla Meira Kreutz — Doutoranda responsédvel pelo projeto
CPF CI CRP Assinatura

Nome completo dos participantes da pesquisa, identidade, CPF e telefone para contato:
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