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Resumo

A deficiéncia visual congénita, que pode levar a cegueira, tem sido vista como risco para a interagdo mae-bebé e para o
desenvolvimento psicoldgico da crianga. O bebé que nasce com uma deficiéncia visual acentuada tem uma relagdo diferenciada
com o mundo, sendo que outras vias de comunicacdo e percepcao terdo de ser ativadas para que ele alcance o desenvolvimento.
Os pais sao de extrema importancia para o desenvolvimento desse bebé, o qual, mais do que nunca, necessita deles para entrar
em contato com seu ambiente. Nesse sentido, o objetivo deste artigo € revisar a producéo cientifica na drea de intervencao
precoce com pais e bebés que apresentam deficiéncia visual congénita. Para isto, identificam-se controvérsias tedricas acerca do
desenvolvimento destes bebés, aspectos da intervencdo que favorecem a interacao pais-bebé e dificuldades metodoldgicas dos
estudos nesta area.

Unitermos: Estimulacdo precoce. Familia. Portadores de deficiéncia visual.

Abstract

The congenitally impaired vision that can result in blindness is a risk factor for mother-baby interaction and for the child's psychological
development. The visually impaired or blind baby has a different interaction with the world, so alternative ways of communication and
perception must be activated to allow for development. Thus, the parents have an important role in their child's development, as the baby
needs them more than ever to begin making contact with the outside world. The aim of this article is to review the scientific production in
the area of early intervention with blind babies and their parents. To this end, we have identified theoretical discussions concerning the
developmentof blind babies, early intervention issues to help parent-baby interaction and methodological difficulties with these studies.

Uniterms: Early intervention. Family. Visually impaired individuals.

Deficiéncia Visual (DV) é um termo utilizado para funcionamento da visdo ou levar a auséncia desta, com
designar os impedimentos de origem organica rela- ou sem a percepcao de luz, podendo ser herdada ou
cionados a doengas oculares que podem dificultar o adquirida (Batista & Enumo, 2000). Dados precisos
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quanto a prevaléncia da deficiéncia visual profunda sao
pouco encontrados na literatura, ficando entre 0,3 e 1,5
em cada 1 mil criancas. Tende a ser maior nos pafses
com um nivel socioecondmico mais baixo (Gilbert &
Foster, 2001).

A DV e a interacdo pais-bebé: implicagées para
intervencao precoce

Estudos com bebés nos primeiros meses de vida
com desenvolvimento tipico tém fornecido evidéncias
de que as criangas tém um maior interesse por aspectos
do serhumano do que por estimulos equivalentes, assim
como um repertério de capacidades sociais, as quais
tém grande potencial de comunicagéo, quais sejam, o
choro, o sorriso e a imitacao (Messer, 1994), o que auxilia
na interacéo social da crianca com os individuos em
especial. Através desses sinais, 0 bebé pode dar inicio as
trocas comunicativas com seus cuidadores, as quais
constituem os pilares do desenvolvimento da comu-
nicagao.

A fase diddica do desenvolvimento da comuni-
cacao corresponde a interacao que ocorre entre cuida-
dor e crianca, primordialmente nas interacoes face a
face. Segue-se a fase triddica do desenvolvimento, na
qual a crianca ja tem uma nogdo mais clara sobre si e
sobre o outro e consegue compartilhar um evento ou
objeto externo com alguém (Bosa, 2002). A crianca ja
compreende referéncias sociais, ou seja, informacoes
emocionais transmitidas pelas expressdes 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 importancia para que o individuo possa interagir
adequadamente com os que o rodeiam. A visao assegura
que as criancas se orientem para elementos do am-
biente que sdo relevantes para o desenvolvimento e
para a sobrevivéncia, como a orientacdo para faces
humanas (Adelson & Fraiberg, 1974; Pérez-Pereira &
Conti-Ramsden, 1999). A crianca cega ou com DV severa
é privada de uma série dessas oportunidades; assim, as
respostas contingentes as expressées do cuidador
podem ficar reduzidas (Pérez-Pereira & Conti-Ramsden,
1999). Os estimulos auditivos e tateis sao vistos como
alternativas de exploracéo e interacéo para as criancas
que tém DV, embora o estimulo auditivo tenha menor

potencial motivacional para que a crianca va ao en-
contro dos objetos do que o visual (Adelson & Fraiberg,
1974).

E fundamental uma estimulacdo adequada por
parte dos parceiros de interacdao do bebé, os quais
necessitam ser sensiveis a distintos sinais comunicativos
dolactente para propiciarem um ambiente estimulante
e alcancarem uma interacao sincroénica. No entanto, o
cuidador pode se sentir desestimulado na interacéo,
uma vez que ndo recebe as respostas habituais de um
bebé. Pelo contrério, as criancas cegas reagem frequen-
temente por meio do siléncio e apresentam uma menor
movimentacdo quando ouvem seus cuidadores falarem
ou expressarem outros comportamentos comuni-
cativos (Als, Tronick & Brazelton, 1980). Desta forma, 0s
ciclos de interacdo podem ser prejudicados e, conse-
quentemente, também o desenvolvimento da comu-
nicagao.

Estudos tém apontado que a falta de contato
olhoaolho e de atencéo visual em criancas cegas resulta
em diminuicdo da atencéo 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
orientacao inata de seus bebés e possam criar ciclos
interativos de comportamentos e afeto sincronizados,
a cegueira pode exigir muito dos pais em termos de
percepcao de necessidades e comunicagao. Para
Perez-Pereira e Conti-Ramsden (1999), a deficiéncia visual
ndo traz prejuizos para o desenvolvimento da crianca
por si s6, mas isso pode ocorrer caso nao sejam criadas
vias alternativas para o desenvolvimento das diversas
capacidades da crianca. Portanto, profissionais da satide
tém amplo campo para auxiliar os pais na descoberta
dessas vias. 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 crianca.

Uma pesquisa realizada por Kekelis e Andersen
(1984) examinou os efeitos da DV na interacao pais-
-crianca, 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 relacdo entre os inputs dos pais e 0s
comportamentos da crianca. 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
proposicoes diretivas, indicando que os pais tentam
encorajar a crianca a ter um papel mais ativo na con-
versacao e na exploracdo do ambiente. No entanto, 0s
pais acabaram por repetir diversas vezes a solicitagao a
crianca, fazendo com que esta se afastasse e se retirasse
do tépico, ao invés de atender ao que foi solicitado. Os
pais também propiciaram um menor nimero de descri-
¢des, nomeando muito mais os objetos do que os des-
crevendo, 0 que é surpreendente, pois se esperaria que
os cuidadores descrevessem mais o ambiente para que
a crianca pudesse melhor explora-lo. As autoras atri-
buiram essa falta de descricdes a dificuldade dos pais
em monitorar a compreensao da crianca sobre o que
eles estao explicando. Além disto, iniciaram uma porcen-
tagem bem maior de tépicos do que seus filhos, além
de enfocarem mais exclusivamente tépicos centrados
na crianca, ao invés de no ambiente, se comparados
aos pais das criancas videntes.

Kekelis e Andersen (1984) afirmam que as pro-
posicoes diretivas sdo limitantes por dois motivos. Um
deles é que elas ndo proporcionam a crianca um conta-
to com fungdes mais ricas da linguagem. Além disso, a
crianca fica com poucas oportunidades de resolver os
problemas criativamente, se os outros sempre fazem o
que ela solicita. Os pais devem encorajar as criangas a
fazerem mais do que solicitar objetos e agdes dos outros.
E comum que as criancas com DV reclamem por assis-
téncia e acreditem que ndo conseguirao executar
determinadas tarefas, porém elas podem adquirir um
senso de autoeficacia se forem encorajadas a alcancarem
seus proprios objetivos. Para tanto, considera-se impor-
tante ressaltar que os pais necessitam, em primeiro lugar,
se sentir confiantes nas possibilidades de desenvolvi-
mento de seu filho, o que exige também confianca em
si mesmos como pais. Este senso de autoeficacia pode
estar prejudicado pelo abalo emocional oriundo da
descoberta da deficiéncia do filho, assim como por uma
interacdo pais-bebé assincronica. Esses aspectos devem
serfoco de intervencao para que o desenvolvimento da
crianga siga um curso saudavel do ponto de vista emo-
cional.

Ainda sobre a relacdo entre deficiéncia visual
congeénita e interagao social, no contexto da interacdo

diddica mée-crianga, Souza, Bosa e Hugo (2005) inves-
tigaram a presenca de condutas do espectro do autismo
em criancas portadoras de Deficiéncia Visual Congénita
(DVQ) e o estilo interativo materno. Para isso, foram
estudadas, comparativamente, oito diades méae-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 impor-
tantes achados das autoras foi que duas das quatro
criancas com deficiéncia visual apresentaram frequén-
cias maiores de atencdo compartilhada, quando compa-
radas as criancas com desenvolvimento tipico, utilizando
modalidades verbais e ndo verbais (orientar a cabeca
ou o corpo em direcdo ao campo de visdo da mae, en-
tregar ou colocar objeto no campo de visdo da mae).
Concluiram que as maes dessas criancas tiveram um
papel decisivo para esse resultado. Elas foram mais
sensiveis as necessidades da crianca ao descreverem as
propriedades dos brinquedos, ao buscarem semelhan-
cas entre os brinquedos do laboratério de observacéo e
aqueles que as criancas possuiam em casa e ao utiliza-
rem caminhos alternativos durante a exploragado do am-
biente, como o tato, por exemplo.

Ainda nesta linha de investigacao, Behl, Akers,
Boyce e Taylor (1996), em um dos poucos estudos com
uma amostra que permitiu uma alta validade estatistica,
estudaram os padroes interativos de maes de criancas
com deficiéncia visual, comparando-os com os padroes
de comportamentos interativos de criancas que enxer-
gavam perfeitamente. Os autores também objetivavam
verificar se haveria alguma relacéo entre o comporta-
mento interativo materno e os diferentes graus de visdo
da crianca. Para tanto, participaram da pesquisa 31
criancas com diferentes niveis de deficiéncia visual e 62
criancas videntes, entre 15 e 61 meses de idade. Os
resultados indicaram que nao houve diferenca signi-
ficativa entre os grupos no que se refere a alguns fatores
investigados quanto ao comportamento parental (nos
fatores afeto e responsividade). Quanto a qualidade e a
adequacdo de fatores investigados no envolvimento
pai-méae/cuidador (envolvimento fisico e verbal, direti-
vidade), também nao ocorreram diferencas significa-
tivas. No entanto, o grupo das mées das criancas com
deficiéncia visual mostrou maior envolvimento fisico e
controle da atividade, além de maior envolvimento
verbal, apesar de a diferenca neste dltimo fator ndo ter
sido estatisticamente significativa.
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Outro aspecto ressaltado por Behl et al. (1996) é
que o fato de a méae ter um filho com DV néo significa
necessariamente que o estilo interacional materno se
mostre deficiente. Os autores consideram que as maes
de criancas com deficiéncia visual demonstram maior
nivel de comportamentos diretivos, mas, ainda assim,
demonstram também responsividade e afeto apro-
priados. 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 crianca resultaria em possiveis distUrbios no
sistema relacional mae-crianca. Finalmente, Behl et al.
(1996) afirmam que os achados podem refletir um resul-
tado positivo em relacdo a intervencao precoce, uma
vez que todos os participantes frequentavam programas
deintervencéo oferecidos nos Estados Unidos na década
de 1990, os quais eram praticamente inexistentes em
décadas anteriores.

Resultados nesta mesma direcao foram demons-
trados por Campbell (2003) ao realizar um estudo com-
parativo sobre a diretividade materna em um contexto
de brincadeira livre entre a mée e a crianca. Participa-
ram do estudo um grupo de quatro criancas total-
mente cegas, sem outras deficiéncias, e um grupo
controle de quatro criancas com desenvolvimento
tipico, com 18 meses de idade. Uma vez que ha diver-
géncias entre autores quanto ao conceito de diretivi-
dade, foram utilizadas cinco categorias de diferentes
tipos de diretividade. Os resultados mostraram que nao
houve diferencas significativas quanto a diretividade
materna, de modo geral. As méaes das criangas com
deficiéncia visual fizeram um maior nimero de tenta-
tivas de interromper um comportamento de risco para
acrianga, ou seja, diretividade negativa (ex.: pediam para
as criangas ndo esfregarem os olhos). Por Ultimo, apesar
de ter ocorrido uma tendéncia entre as maes das crian-
¢as com deficiéncia visual de solicitar alguma atividade,
a diferenca entre os grupos nao foi significativa. As
autoras indicam que as diferencas que apareceram
mostram uma adequacdo das maes as necessidades
das criancas, afirmando que nem sempre a diretividade
estd relacionada a uma falta de sensibilidade materna.
Conclusao semelhante foi apresentada por Sigolo (2000)

ao chamar a atencéo para a controvérsia sobre os bene-
ficios/prejuizos da diretividade materna em populagdes
atipicas.

Ao apresentarem a perspectiva desenvolvimen-
tal intersubjetiva, que envolve compreender o mundo
subjetivo da crianca (compartilhado com o cuidador)
ao invés de compreendé-lo a partir de seu desen-
volvimento individual, Loots, Devisé e Sermijn (2003)
indicam os possiveis prejuizos no desenvolvi-mento da
intersubjetividade entre maes e filhos com DV. Para eles,
aintersubjetividade emergente e afisica parecem estar
em risco, uma vez que as maes e os bebés tém que
enfrentar o desafio de reconhecer os convites um do
outro para estabelecer e manter um ciclo de interacao
de comportamentos, atividades e afeto sincronizados.
Como aintersubjetividade existencial se expande a partir
das interacoes reciprocas e antecipagdes dos compor-
tamentos da crianca e do outro, dando uma consciéncia
dainteracéo para a crianca, a possibilidade de compar-
tilhar com o outro seus afetos e inten¢des também pode
estarem 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 inter-
VENCAao precoce.

Intervencao precoce em criangas com
deficiéncia visual

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

Atualmente, ha consenso sobre quais caracte-
risticas de programas de intervencdo precoce tendem
a ser mais efetivas. Uma delas é aimportancia de centrar
aintervencao nas necessidades da familia. Outros fatores
fundamentais sao a oferta de programas na propria co-
munidade, a integracdo de diferentes dreas do conhe-
cimento e a implementacdo de uma rede de servicos
de apoio (Callias, 1994; Guralnick, 1997). Tem sido apon-
tada aimportancia de uma estrutura apropriada, contin-




gente, encorajadora, afetiva, ndo intrusiva, baseada no
didlogo e na interacdo cuidador-crianca e com um pa-
dréo 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 tém se dedicado
ainvestigar a efetividade de intervencdes. Um fato que
pode explicar o reduzido nimero de pesquisas com
intervencdes nessa populacdo é acomplexidade meto-
dologica envolvida nessa temética. A populagao de
criancas com deficiéncia visual é extremamente
heterogénea. As causas da deficiéncia séo multiplas e
trazem importantes diferencas entre essas criancgas, e
cada uma dessas situacdes traz peculiaridades para o
contexto interacional. Essa questdo tem dificultado
pesquisas que envolvam um grupo maior de criancas e
um emparelhamento metodoldgico adequado, ha-
vendo mais investigacdes que empregam estudos de
Caso.

Em funcdo dessa peculiaridade da populacédo
estudada, Warren (1994) ressaltou a necessidade de
utilizacdo de uma“abordagem individual das diferencas”.
Nessa abordagem, distinta da comparativa, o objetivo
nao é comparar diferentes populagdes entre elas, mas
sim explicar diferencas dentro de uma populacéo. A
abordagem levanta uma questao de ambito maior: qual
é a natureza e quais sdo as causas das variagdes dentro
da populacéo estudada? Desta maneira, Warren inte-
ressa-se mais por aquilo que se pode realizar para uma
meta de desenvolvimento possivel dentro de um
determinado grupo. Um primeiro passo nesta abor-
dagem é uma descricdo cuidadosa das caracteristicas
da populagéo estudada, que envolva ndo somente
médias, mas os extremos dentro desta populacéo.
Identificar as relacdes e, se possivel, as causas das va-
riagdes entre os individuos com deficiéncia visual seria
um segundo passo importante, apontado pelo autor.

Ainda que haja poucos estudos, Aitken (1988)
ressalta a importancia da investigacdo acerca da efeti-
vidade da intervencao precoce. O autor ressalta que,
quanto mais precoce for a intervencao, melhor seré seu
efeito. Infelizmente, as pesquisas que tém sido realizadas
com essa populacdo ndo tém mostrado resultados con-
clusivos, em funcao da falta de estudos bem con-
trolados.

Um estudo que trouxe contribuicdes foi o de
Adelson e Fraiberg (1974). As autoras realizaram uma
intervencdo cujo objetivo era melhorar a locomocao
da crianga, por iniciativa propria, a partir do desen-
volvimento da coordenacdo som/maéo (toque). O
objetivo era auxiliar a crianca a identificar o som como
um estimulo que lhe chamasse a atencao, da mesma
forma que o estimulo visual funciona para as criancas
videntes. Para alcangar esse objetivo, a intervencao
envolveu os pais em observacoes e orientacoes, 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
relacdo pais-bebé e envolvia visitas quinzenais a familia.
Os participantes da pesquisa eram dez bebés cegos,
sem outras deficiéncias, que tinham entreum e 11 meses
de idade. Os dados do grupo controle foram oriundos
de outro estudo.

As criancas foram avaliadas, mensalmente, por
meio da Escala de Desenvolvimento Bayley, em relacéo
ao seu desenvolvimento motor, para verificar a evolugao
da intervencéo. Os resultados das avaliacdes foram
comparados aos de um estudo anterior. As autoras apon-
taram que a intervencao trouxe efeitos positivos,
possibilitando um desenvolvimento mais proximo ao
das criangas videntes naqueles individuos que parti-
Ciparam da intervencao. Além disso, as autoras confir-
maram a hipdtese inicial de que a DV tem pouco im-
pacto na aquisicao dos itens posturais, apesar de estar
associada a um marcado atraso no alcance de habili-
dades que envolvem mobilidade com iniciativa propria.

Klein, van Hasselt, Trefelner, Sandstrom e
Brandt-Snyder (1988) realizaram um estudo com um
amplo programa de intervenc¢do multiprofissional, que
envolvia encontros grupais com os pais dos bebés,
entrevistas individuais e visitas a casa das familias, enfo-
cando o desenvolvimento das criangas com DV. Embora
0 programa tenha sido avaliado positivamente pelos
participantes, existe a ressalva de que néo foi realizado
um delineamento experimental ou um estudo de caso
aprofundado que pudesse indicar a efetividade da inter-
vencao no desenvolvimento das criancas.

Hall e Bailey (1989) propuseram um modelo de
intervencdo com foco na viséo funcional para criancas
com baixa visdo. O programa de treinamento das habili-
dades da crianca era baseado na performance visual da
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mesma, avaliada por meio de exames oftalmoldgicos,
optomeétricos, de baixa visdo e de visao funcional. Esta
ultima levou em consideracéo aspectos relevantes da
observacao dos pais e de outras pessoas significativas
na vida da crianca, assim como observacdes em setting
natural. As autoras determinavam quais habilidades
cada crianca poderia provavelmente adquirir, quais
necessitavam ser refinadas ou quais as criancas necessi-
tavam adaptar a novas tarefas e situagdes, embora jé as
houvessem adquirido.

Lueck, Dornbusch e Hart (1999) avaliaram uma
intervencao em trés criancas com DV cortical, entre um
e trés anos de idade. Contudo, neste artigo reportaram
somente os resultados da avaliacdo de uma intervencao
com foco na visao funcional em uma crianca de 14 me-
ses com DV cortical. As autoras enfatizaram as dificul-
dades metodoldgicas envolvidas no estudo, uma vez
que a populacdo com essa deficiéncia é rara e muito
diversa; a amostra ndo pdde ser pareada e estudos
comparativos tornaram-se impossiveis. Portanto, foi uti-
lizado o método de estudo de caso Unico para cada
crianca do estudo, envolvendo medidas de pré e
pos-intervencao. Os efeitos de maturacao foram contro-
lados, uma vez que a intervencéo tinha a duracéo de
apenas 15 semanas. A intervencao enfatizava a necessi-
dade de avaliar cada caso e oportunizar atividades que
se enquadrassem com as necessidades da crianca.

O estudo de Lueck et al. (1999) mostrou uma
evolucdo positiva da crianca e também apontou a
necessidade de a intervencao se estender por mais
tempo. Contudo, uma intervengao mais longa apresen-
taria dificuldades para avaliacdo de sua efetividade, uma
vez que se tornaria dificil separar quais evolucdes da
crianga se devem a intervencao ou a maturacao. No
entanto, o estudo sugere que, clinicamente, sdo necessa-
rias intervencdes mais prolongadas, que possam con-
tinuar motivando um melhor desenvolvimento da visao
funcional. Um ponto a ser ressaltado na intervencéo
proposta pelas autoras é a inclusdo das atividades
delineadas na rotina da diade mae-bebé, tendo sido a
propria mae quem realizava as atividades e pontuava
0s acertos da crianca. As pesquisadoras realizavam o
acompanhamento semanal dessas atividades. O estudo
demonstrou que essa forma de intervencdo motivou a
maée a interagir mais com seu bebé, podendo reconhecer
o potencial de aprendizagem do filho e estimulé-lo de

forma mais adequada em outras ocasides, além daquela
proposta pela intervencao. Outro fator que as autoras
discutem é um possivel efeito da idade da crianca ao
participar da intervengao, uma vez que essa crianga
relatada no estudo teve sucesso em sua evolucdo e
uma outra criancga, de trés anos de idade (na qual
também foi aplicada a mesma intervencéo), néo evoluiu
tdo satisfatoriamente no mesmo periodo do treina-
mento. Esse resultado parece apontar para a impor-
tancia daintervencao 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 interven¢do precoce com criangas
com DV séo raros. Visando contribuir para delinear
intervencdes com essa populacdo, serdo discutidos
alguns aspectos essenciais para a realizacao de inter-
VEeNCAao precoce.

Guralnick (1997) propde um modelo tedrico que
inter-relaciona o desenvolvimento infantil com a estru-
tura familiar e os possiveis fatores estressores nesse
contexto. Para o autor, o desenvolvimento infantil resul-
tard de alguns padrées familiares, tais como a qualidade
da interacdo pais-filhos, as condicdes da familia em
oferecer novas experiéncias e novos estimulos para a
crianca e a possibilidade de a familia prover saide e
seguranca ao filho. Esses padrées familiares sofrem
influéncias de acordo com as caracteristicas pessoais
dos pais, como grau de depressao, nivel educacional,
experiéncias parentais de geragdes anteriores, expecta-
tivas culturais, assim como com as caracteristicas ndo
relacionadas com a deficiéncia ou com o risco biolégico,
tais como apoio social, relagdo conjugal, recursos finan-
ceiros ou temperamento infantil.

Além dos fatores acima descritos, Guralnick
(1997) enfatiza que a familiatambém enfrenta a presenca
de fatores potencialmente estressores interligados a
deficiéncia do filho ou a um risco bioldgico. Primeira-
mente, 0 autor cita a necessidade de informacgdes dos
pais em relagdo a saude e ao desenvolvimento dofilho,
incluindo suas crencas sobre o comportamento dofilho,
duvidas sobre 0 manejo com a crianca e o impacto do
diagnostico nas expectativas sobre o desenvolvimento
dofilho.

Um segundo ponto referido pelo autor é o
estresse familiar e interpessoal que pode ocorrer. Essa




vivéncia de estresse tem potencial para afetar a intera-
cao 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 responsabili-
dades. Ao mesmo tempo, muitas vezes 0s servicos nao
respondem adequadamente as necessidades da familia
em proporcionar a melhor terapéutica, oportunidades
de educacao e experiéncias sociais para o filho.

Por fim, um quarto aspecto referido pelo autor é
asensacao de impoténcia que a familia sente frente aos
perigos relacionados a deficiéncia ou risco bioldgico
que a crianca apresenta. A falta de confianca e convicgao
da familia em seu proprio potencial para auxiliar o filho
pode minimizar a habilidade para solucionar os proble-
mas que surgem (Schmidt & Bosa, 2003). Manter afamilia
confiando em seu potencial e no seu préprio poder de
controle de decisdes é essencial para o seu bem-estare
oda 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 intervencao
(Callias, 1994).

Ferrel (1984) cita dificuldades encontradas pelas
familias, as quais devem ser levadas em conta ao se ela-
borar um programa de intervencéo. Pais de criangas
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 desenvolvi-
mento inicial desta populacédo dificulta que os pro-
fissionais tenham clareza para explicar a temética.
Portanto, duvidas a respeito das areas que podem sofrer
atrasos e formas de intervir para evitar problemas co-
muns s&o 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 inclufrem tarefas que
abranjam diversas habilidades da crianca em inter-
vencdes que auxiliem no desenvolvimento e, conse-
guentemente, no acesso das criangas a escolarizacdo e
a integragao psicossocial. Pode-se pensar que uma

intervencao efetiva seria aquela que pudesse apoiar esses
pais a serem pais e ndo professores, a0 MesmMo tempo
em que habilitasse os pais a realizarem as tarefas neces-
sarias de ensino que uma crianca com deficiéncia
demanda.

Consideracées Finais

Sao poucos os estudos que investigam a efeti-
vidade de programas de intervencao precoce entre
bebés com DV, pois a maioria focaliza o desenvolvi-
mento das criangas entre dois e seis anos ou mais. Além
disso, sdo escassas as informacdes a respeito do desen-
volvimento das criancas dessa faixa etéria, nesta area.

Ofato de a populacéo ser extremamente hetero-
génea, envolvendo, além da DV, outras deficiéncias
associadas, dificulta a investigacdo de um numero
maior de participantes. Emfuncéo disso, poucos estudos
investigam a efetividade da intervencao. Ainda que
estudos de eficacia sejam mais dificeis de serem reali-
zados nessa populacédo, investigacdes de efetividade séo
possiveis, apesar de ndo seguirem 0s mesmos critérios
rigorosos dos estudos de eficacia.

Ressalta-se, portanto, a necessidade de estudos
longitudinais sobre o desenvolvimento inicial de crian-
cas com deficiéncia visual, com o intuito de coletar
informacdes que auxiliem os pais a redimensionarem
suas expectativas em relacdo ao desenvolvimento de
seus filhos. Além disso, é urgente que se investigue a
efetividade de intervencbées em fases tao iniciais do
desenvolvimento, com o intuito de possibilitar um
melhor atendimento para bebés com DV e suas familias.
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