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Resumo

Apresentam-se os resultados referentes A primeira etapa de uma pesquisa
interinstitucional em estudos do campo da familia. O foco do trabalho estd na
Solidariedade Familiar Intergeracional (SFI) entre avés e maes de criancas com
deficiéncias. O objetivo do estudo é descrever os suportes fornecidos pelas avos de
criangas com deficiéncia e as relagoes de SIF estabelecidas entre as mies e avés jd
apresentados na literatura e discuti-los a4 luz do fenémeno da Solidariedade
Intergeracional. Para tanto, foi realizada uma Revisio Integrativa da Literatura. A
coleta de dados ocorreu em janeiro de 2019, por meio do emprego do mecanismo
busca simples no Portal de Periédicos da CAPES, usando palavras-chave sem
delimitagao temporal. A amostra constou de 25 artigos que foram lidos na integra e
interpretados com base na andlise de contetido. Os resultados revelam a presenca de
trés categorias de andlise relacionadas aos apoios e relagoes interpessoais — Sentimentos
dos avés sobre o neto com deficiéncia, Papel dos avis no cuidado dos netos com deficiéncia,
Fatores que influenciam na oferta ou néo do apoio. Com base nas informagoes de cada
categoria, discute-se a presenca de solidariedade intergeracional em suas distintas
dimensoes, com destaque para a importincia da solidariedade afetiva e funcional
entre mies ¢ avos que contribuem para o enfrentamento das demandas cotidianas na
criagdo e educagio de uma crianca com deficiéncia.

Palavras-chave: Solidariedade, Maes, Avds, Apoio Social, Crianga, Deficiéncia
Fisica.
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Apoios e relagoes entre mées e avés de criangas com deficiéncia: falando sobre solidariedade intergeracional familiar

Abstract

This paper presents the results of the first stage of interinstitutional partnership
research with family field studies. The focus of the work is the Intergenerational
Family Solidarity (ISF) among grandparents and mothers of children with
disabilities. The study aims to describe the support provided by grandparents of
children with disabilities and the relationships of FIS established between
mothers and grandparents already presented in the literature and to discuss it
based on the phenomenon of intergenerational solidarity. To this end, an
Integrative Literature Review was performed. Data collection took place in
January 2019 through the use of the simple search mechanism in the CAPES
Journal Portal, based on keywords, without temporal delimitation. The sample
consisted of 25 articles that were read in full and interpreted from the content
analysis. The results reveal the presence of three categories of analysis related to
support and interpersonal relationships - Grandparents' feelings about a disabled
grandchild, Role of grandparents in the care of disabled grandchildren, Factors that
influence the offer, or not of support. Based on the information from each category,
we discuss the presence of intergenerational solidarity in its different dimensions,
highlighting the importance of affective and functional solidarity between
mothers and grandparents, which contribute to facing the daily demands in the
upbringing and education of a disabled child.

Keywords: Solidarity, Mothers, Grandparents, Social Support, Child, Disabled
Person.

1 Introdugio

A Solidariedade Intergeracional Familiar (SIF) tem sido definida como a
interdependéncia entre os sujeitos que compdem uma familia, considerando suas trocas
afetivas, financeiras, qualquer intencio de cuidado, auxilio e/ou apoio (Rodrigues,
2013). Bengtson & Roberts (1991) tém investigado a SIF objetivando entender como
ocorrem as relacoes familiares e como os individuos se apoiam e cooperam entre
diferentes geragdes, para beneficio mutuo.

Atualmente, compreende-se a SIF como constituida por sete dimensdes, a saber:
afetiva, associativa, consensual, funcional dada e recebida, normativa, estrutural e
conflitual. A solidariedade afetiva engloba sentimentos e percepgoes positivas que os
familiares possuem acerca da sua relagio com outros membros. A solidariedade
associativa se refere ao tipo e a frequéncia de contatos entre os familiares. A solidariedade
consensual diz respeito a concordancia ou nio de opinides, valores e de orientagdes entre
geragdes. A solidariedade funcional dada e recebida engloba a assisténcia, o apoio ¢ o
suporte dado e recebido entre os elementos familiares. A solidariedade normativa trata
das expectativas no que se refere as obrigacoes dos filhos e dos pais e, também, as normas
acerca da importincia dos valores familiares. A solidariedade estrutural se refere a
proximidade geografica entre os dois elementos familiares. A solidariedade conflitual
remete ao grau de critica, tensio ou desacordo entre os elementos familiares (Bengtson

& Roberts, 1991).
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Recentemente, foi acrescentada a dimensao de ambivaléncia intergeracional que
considera a possibilidade de contradi¢des e conflitos internos nas relagoes entre pais e
filhos adultos (Luescher & Pillemer, 1998).

Estudos com enfoque nas relacoes entre avos e pais de criangas com deficiéncia tém
indicado que a presenca de um neto com deficiéncia influencia nas relagoes familiares e
na constitui¢do dos papéis de avés (Mirfin-Veitch etal., 1997; Woodbridge et al.,
2011). As relagdes estabelecidas entre esses membros familiares se relacionam
diretamente com a SIF, ou seja, na relagio de apoio e suporte na diade pais-filhos.

Yamashiro & Matsukura (2015), em estudo sobre as experiéncias de avés com netos
com deficiéncia, verificaram que as avds ofertam diversos tipos de auxilio e se constituem
em importantes fontes de apoio as familias. Tal ocorréncia se deve ao fato de as familias
de criancas com deficiéncias também terem de lidar, para além da deficiéncia, com o
fato de as criangas serem clinicamente frageis e socialmente vulnerdveis (Neves & Cabral,
2008).

Sdo muitas as demandas presentes nos cotidianos das familias que tém uma crianga
com grave deficiéncia em seu contexto. Além disso, tem-se 0 aumento dos cuidados, das
tarefas e das atividades cotidianas frente as demandas que uma crianga com deficiéncia
requer, a depender do grau de autonomia e independéncia da crianga. Por isso, hd
necessidade de suporte e apoio a todos os membros dessas familias, mas em especial as
mies, pois temos as expectativas individuais e coletivas, considerando as dimensoes
econdmicas, sociais, culturais, morais e sexistas das quais o cuidado recai
prioritariamente & mulher. Assim, quando se trata de uma crianca com deficiéncia grave,
intensificam-se as demandas e os desejdveis apoios, particularmente, o emocional e o
instrumental s3o ainda mais requeridos. Esses apoios podem vir de diferentes fontes,
entre elas, de servicos e profissionais, dos amigos e da familia extensa, e, neste sentido,
tem-se o destaque para as avos.

Diante deste contexto, a pergunta investigativa deste trabalho busca responder se os
apoios e as relagdes estabelecidas entre maes e avos de criangas com deficiéncia, descritos
na literatura, constituem-se no constructo da solidariedade intergeracional. Sendo assim,
objetiva-se descrever os tipos de apoio e suporte fornecidos pelas avos de criancas com
deficiéncia e as relagoes de SIF estabelecidas entre as maes e avés, e discuti-lo a luz do
fendmeno da solidariedade intergeracional.

2 Método

Empregou-se a Revisio Integrativa da Literatura, de acordo com Mendes et al.
(2008), que apresentam os subsidios acerca dos conceitos gerais, etapas e a aplicabilidade
da revisao integrativa. As autoras destacam que este método de pesquisa permite a sintese
de multiplos estudos publicados e possibilita conclusdes gerais a respeito de uma
particular drea de estudo.

Em relacio aos procedimentos metodoldgicos, as autoras Mendes et al. (2008)
indicam seis etapas da revisio integrativa da literatura: (12) identificagdo do tema e
selecao da hipétese ou questdo de pesquisa para a elaboragio da revisio integrativa; (22)
estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusio de estudos/ amostragem ou busca
na literatura; (32) definigao das informagdes a serem extraidas dos estudos selecionados/
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categorizagio dos estudos; (42) avaliacdo dos estudos incluidos na revisio integrativa;
(52) interpretagio dos resultados; (62) apresentacio da revisao/sintese do conhecimento.

A coleta de dados ocorreu em janeiro de 2019 por meio do emprego do mecanismo
busca simples no Portal de Peridédicos da CAPES. As seguintes expressoes foram
aplicadas: “intergenerational solidarity”  disabilities; “grandparents intergenerational
solidarity”; “grandchildren intergenerational solidarity” “grandmothers intergenerational
solidarity”. Os critérios de inclusao consistiram em recuperar artigos originais e de
revisao de literatura, sem limitagao temporal, na lingua inglesa, portuguesa e espanhola.
De acordo com os critérios de exclusio, foram retirados artigos sem texto completo e
nao adequados ao escopo da pesquisa.

Com base nas agdes de 1 a 3, descritas por Mendes et al. (2008), obteve-se,
inicialmente, 168 artigos, publicados no periodo entre 1994 a 2016. Apés a avaliagio
mais detalhada dos estudos, o corpus de andlise ficou composto por 25 artigos, sendo o
principal motivo a nio adequac¢io ao escopo da pesquisa. A Figura 1 apresenta o
fluxograma do processo de selegio dos artigos.

Fonte de dados: Portal de Periodicos Critérios de inclusdo: artigos originais

Capes ¢ de revisdo de literatura sem
delimitagdo temporal e de idiomas.
Expressdes de busca: “intergenerational

solidarity” disabilities; “grandeparents
intergernerational solidarity™;
“grandchidren intergenerational
solidarity™.

Artigos recuperados: N= 168.

Critérios de exclusio: texto completo
indisponivel; artigos com tematica nio
adequada ao escopo da pesquisa

Artigos excluidos: (N=73) apos

Categorias de analise

leitura do titulo e resumo i .
bibliométrica: temporalidade;

Artigos excluidos: (N=70) ap6s a idiomas; periddicos; tipos de autoria.

leitura do texto integral i )

De conteudo: tipos de estudo;

Artigos selecionados para analise: tematica; tipos de deficiéncia;
(N=25) populagéo alvo.

Figura 1. Fluxograma do processo de selecio dos artigos.

Como ferramentas de busca, foram utilizadas as funcionalidades “avangada por
assunto” e “palavra no titulo”, a partir da combinagio associativa entre os referidos
descritores.

Ap6s os procedimentos empregados para a localizagao dos 25 artigos relacionados ao
tema da pesquisa, procedeu-se a sua leitura, buscando identificar, por meio da andlise
temadtica, aparigoes repetidas de conceitos e vivéncias que compusessem categorias
temdticas para interpretacio e inferéncia. Para tanto, os dados foram tabulados em
planilhas contendo as informagdes sobre categorias e dimensdes relacionadas aos apoios
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e a Solidariedade Familiar Intergeracional. Os artigos foram lidos integralmente,
visando ao estabelecimento de categorias. Para a andlise de conteddo dos artigos,
projetou-se trés etapas: pré-andlise, exploracio e interpretagao dos contetidos (Bardin,
2011). Visando a assegurar a fidedignidade dos dados extraidos dos estudos, foram
consultados juizes especialistas que avaliaram a validade da categorizagao realizada.

3 Resultados

Inicialmente, s3o descritos os 25 artigos recuperados na base de dados, identificando-se
titulo do periddico, autoria, pais e nimero de artigos por periédico (Tabela 1).

Tabela 1. Identificagio dos artigos selecionados para andlise dos apoios e relacionamentos entre

- , . .
maes e avds de criangas com deficiéncia.

Titulo Pais Artigos Autoria
Baranowski, M. D., & Schilmoeller, G.
Education & Treatment of Children EUA 2 L.
Gardner, J. E., & Scherman, A.
Lee, M., & Gardner, J. E.
Educational Gerontology EUA 2
Hillmann, J.
Hastings, R. P., Thomas, H., &
Journal of Applied Research in Intellectual Delwiche, N.
R Inglaterra 2
Disabilities Sullivan, A., Winograd, G., Verkuilen,
J., & Fish, M.
Academic Journal of Bu?ness‘, Administration, Austria I Mano, E.
Law and Social Sciences
Australasian Journal on Ageing Austrélia 1 Woodbridge, S., Buys, L., & Miller, E.
Baskent University Journal of Education Turquia 1 Kresak, K.M., & Gallagher, P. A.
Child and Family Social Work Inglaterra 1 Mitchell, W.
Child: Care, Health & Development Inglaterra 1 Margerts, J. K., Le Couteur, A, &
Croom, S.
Estudos Interdisciplinares sobre o Envelhecimento Brasil 1 Yamashiro, J. A., & Matsukura, T.S.
Family Relations Inglaterra 1 Mirfin-Veitch, B., Bray, A., & Watson, M.
International ]ot.u‘na.l .o.f Developmental Inglaterra ] Lee, M., & Gardner, J. E.
Disabilities
Issues in Comprehensive Pediatric Nursing EUA 1 Katz, S., & Kessel, L.
Journal of Advanced Nursing Inglaterra 1 Ravindran, V. P., & Rempel, G. R.
Journal of Aging Studies EUA 1 Woodbridge, S., Buys, L., & Miller, E.
Journal of Child and Family Studies EUA 1 Hornby, G., & Asworth, T.
Journal of Early and In'tenswe Behavior EUA I Neely-Barnes, S., & Dia, D.
Intervention
Journal of Early Intervention EUA 1 Kresak, K., Gallagher, P., & Kelley, S. J.
Journal of Family Social Work EUA 1 Vanegas, S., & Abdelrahim, R.
Psicologia em Estudo Brasil 1 Yamashiro, J. A., & Matsukura, T. S.
. . . . . Rezende, 1. G., Krom, M., & Yamada,
Psicologia: teoria e pesquisa Brasil 1
M. O.
Support for Learning Inglaterra 1 Mitchell, W.
Revista Brasileira de Educagio Especial Brasil 1 Matsukura, T. S., & Yamashiro, J. A.

Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, 28(4), 1268-1283, 2020

1272



Apoios e relagoes entre mées e avés de criangas com deficiéncia: falando sobre solidariedade intergeracional familiar

Conforme pode ser observado, EUA e Inglaterra sao os paises que mais publicaram
sobre a temdtica investigada. O tema central das pesquisas tem sido publicado em
veiculos que pertencem as dreas distintas do conhecimento, como educagio, psicologia,
enfermagem, envelhecimento, familias, desenvolvimento da crianga, entre outros. Na
sequéncia, os resultados sao descritos, com base nas andlises do contetdo realizadas nos
artigos.

De modo geral, os estudos apresentam uma diversidade de temas que tém sido
pesquisados na perspectiva intergeracional quando se tem um neto com deficiéncia, por
exemplo: o apoio intergeracional (Yamashiro & Matsukura, 2015), o funcionamento da
familia de criancas com autismo (Mano, 2016; Sullivan et al., 2012; Margetts et al.,
2006), o papel dos avés no suporte, envolvimento familiar e crengas (Mitchell, 2007;
Lee & Gardner, 2015; Gardner & Scherman, 1994); as praticas de apoio no cotidiano
(Matsukura & Yamashiro, 2012); qualidade de vida dos avés (Kresak et al., 2014). Além
desses, foram encontrados estudos de revisio da literatura sobre o tema, como os de
Hillman (2007) e Kresak et al. (2014).

J4 em relacdo ao contetido temdtico, tem-se que, apesar de todas as mudangas sociais
ocorridas em relagdo as familias do Século XXI, aspectos relativos a determinados
conceitos, composi¢do e interacdo, a importincia das relacoes intergeracionais
permanecem (Mitchell, 2008).

Todos os estudos, em consonincia com uma vasta literatura, referem que o
nascimento de uma crianca é um momento de celebragio para as familias.
Especificamente para os avés, o nascimento de um neto é vivido com uma variedade de
emogoes que pode incluir desde alegria e otimismo sobre o futuro, entusiasmo em
relagio & transmissio de aptiddes parentais e conhecimento para seu filho até sentimento
de ansiedade e apreensio sobre o papel de ser avé/avd. Nesta direcdo, ser avo/avé ¢ um
papel ocupacional importante e valorizado por muitos adultos mais velhos, sendo que
muitas vezes estes possuem opinides sobre o tipo de avés que serdo e também imaginam
o que eles vao ensinar para o seu neto (Woodbridge et al., 2011). Entretanto, alguns
estudos também referem sobre o impacto do nascimento de uma crianga com deficiéncia
sobre a familia, atingindo de distintas formas as maes e avos.

Segundo o estudo de Dantas et al. (2010), o nascimento de um filho com paralisia
cerebral impde novas demandas a familia e ird requerer mobilizagoes e reorganizagao da
dinidmica familiar para cuidado da crianga e ressignificagio da parentalidade.

Nos estudos de Woodbridge et al. (2011), Baranowski & Schilmoeller (1999) e
Mirfin-Veitch et al. (1997) é referido que, quando uma crian¢a nasce ou adquire uma
deficiéncia, os avos sdo frequentemente fonte de apoio a sua familia. Baranowski &
Schilmoeller (1999) verificaram que os avds sio capazes de fazer muitas coisas para
aliviar o estresse da familia nuclear (pai/mae), por exemplo, buscar estratégias para lidar
com a crianga, fazer compras, buscar informacoes e servicos da comunidade, oferecer
suporte emocional e manter a esperanca dos pais viva.

Hornby & Ashworth (1994) detectaram o apoio emocional dado pelos avés, sendo
que os pais das criangas com deficiéncia relataram que metade de todos os avés do estudo
sempre compreendem quaisquer problemas relacionados ao seu filho com deficiéncia e
um terco deles estava sempre disposto a ouvir os pais discutirem problemas.

Yamashiro & Matsukura (2014) afirmam que as prdticas de apoio exercidas no
contexto familiar integram o cotidiano das avés e representam importante fonte de apoio
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As maes e aos netos. Destacam ainda a importancia dos relacionamentos intergeracionais,
considerando os beneficios por eles produzidos para ambas as geragoes envolvidas.

Lee & Gardner (2015) apresentam relatos de uma mae descrevendo como os avds
estavam envolvidos e fornecendo diferentes tipos de apoio, ilustrados a seguir:

Maie 4: Meus pais e sogros estdo me ajudando muito. Como meus pais moram
perto de mim, eles me ajudam com o trabalho doméstico e a babd (Lee & Gardner,
2015, p. 213).

Maie 4: Se ndo estou disponivel para cuidar do meu filho, minha mae faz isso por
mim. Minha mae, senta para Jun Young, que tem uma deficiéncia, ou seu irmdo
mais velho. As vezes, ela fica como babd para ambas as criancas. Quando Jun
Young era jovem, ele era frequentemente hospitalizado. Enquanto Jun Young e eu
estdvamos no hospital, minha mée cuidava do irmdo de Jun Young. Foi um grande

apoio para mim (Lee & Gardner, 2015, p. 214).

Mae 4: Eu sinto que minha mde se preocupa comigo e com meu filho, mas, mais
comigo do que com meu filho. As vezes, ela diz ao meu filho: “A cintura da sua
mae estd doendo. Por favor, caminbe sozinho ou “Sua mae sofre muito”. Acho que
esse tipo de expressio é uma preocupagdio de meus pais por mim. Eu sei que eles se
preocupam com a filha, que cria uma crianga com deficiéncia (Lee & Gardner,
2015, p. 215).

Essa “preocupacio dupla” dos avés é descrita em estudos, pois se preocupam tanto
com os filhos quanto com os netos com deficiéncia, entretanto, Ravindran & Rempel
(2010), ao estudarem as familias de criangas escolares com cardiopatias congénitas
complexas, apresentam a “tripla preocupacio”, pois, também se referem a preocupagio
dos avés em relagio ao seu neto, irmido da crianca com deficiéncia, cujos cuidados,
muitas vezes, os avls que assumem.

Niveis de estresse foram estudados em familias de criancas com deficiéncia, por
Hastings et al. (2002), considerando pais, maes e avés. Além disso, a pesquisa aborda a
presenca de conflitos e a oferta de suporte. O apoio e o conflito dos avés foram
associados as classificagoes de estresse das mies.

Considerando que a presenca de uma crianga com deficiéncia acarreta mudangas
significativas no cotidiano das familias e nas dindmicas de seu funcionamento, tanto os
membros da familia nuclear quanto aqueles que pertencem a familia extensa sio
atingidos. Assim, os avos podem vivenciar emogoes negativas e estresse pela necessidade
de terem que ajustar suas expectativas e interagdes (Woodbridge et al., 2009, 2011). A
literatura revela que alguns avés descreveram os desafios associados ao atendimento das
necessidades de todos os netos quando se tem um com uma deficiéncia:

Eu acho dificil, porque eu sempre acreditei em tratar todo mundo [o mesmo] e
vocé ndo pode. Quando os gémeos eram muito pequenos, senti que eles perderam
muito, porque vocé tinha que gastar muito tempo com o pequeno [um com
deficiéncial. Ndo é tio ruim agora, pois eles entendem mais o que estd acontecendo

. [mas] #sso restringe vocé (# 2 - F, 61 anos, GS com leve paralisia cerebral)

(Woodbridge et al., 2011, p. 10).
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Destaca-se que os cuidadores familiares vém de diversas origens culturais, o que afeta
diretamente suas opinides sobre a deficiéncia (Neely-Barnes & Dia, 2008).

O estudo de Lee & Gardner (2015) evidencia que, na sociedade tradicional coreana,
as pessoas com deficiéncia sido percebidas como pessoas incapazes de contribuir
positivamente para sua familia e sociedade. Por isso, ter um membro da familia com
deficiéncia ¢ visto como algo vergonhoso para toda a familia. Os membros da familia
que nio tém uma deficiéncia evitam compartilhar a existéncia de um membro da familia
com tal acometimento para os outros. Deste modo, as maes de criancas com paralisia
cerebral relataram sobre o sentimento de negagio e frustracdo que os avds sentiram
quando souberam que teriam um neto com deficiéncia. A seguir, trechos extraidos do
estudo para ilustrar este achado:

Mae 2: Os avds paternos ndo queriam acreditar que sew neto tinha paralisia
cerebral, entdo eles queriam ir a outro hospital para verificar sua deficiéncia.
Quando outro hospital forneceu o mesmo resultado, meu sogro ficou doente. Entio
ele foi ver uma cartomante para saber sobre o futuro de Soo Hoon. Isso me diz o
quanto ele se sentia ansioso (Lee & Gardner, 2015, p. 212).

Mae 4: Quando meu filho era jovem, meu sogro tinha uma indiferenca em relagdo
a deficiéncia e ao desenvolvimento de meu filho. Nés, meu sogro e eu, néo falamos
especificamente sobre sua aceitagio da deficiéncia do meu filho, mas ele comecou a
Jfazer elogios para mim por tentar muito com a educagdo do meu filho hoje em dia.
No entanto, ele nido mostrou [sic] essa atitude generosa quando soubemos sobre a
deficiéncia do meu filho inicialmente (Lee & Gardner, 2015, p. 212).

Além disso, essas maes também relataram que os avés manifestavam o desejo de
esconderem seus netos do publico.

Maie 2: Os avds paternos da crianga adoram Soo Hoon. Mesmo que gostem do meu
fitho e pensem nele como neto, ainda é dificil para eles aceitd-lo como neto na
frente dos outros. Um dia, eu trouxe meu filho para a casa de seus avds e eles
hesitaram em cumprimentar seus vizinhos [sic] por minha causa e meu filho.
Entio percebi que eles ndo gostam de mostrar Soo Hoon para pessoas que eles

conhecem (Lee & Gardner, 2015, p. 213).

O estudo de Katz & Kessel (2002), realizado em Israel, aponta que muitos avds,
compreendendo que a deficiéncia de seus netos ¢é irreversivel, expressam desespero e
desamparo com a situagio. Em muitos casos, os avés se sentiam protetores em relagio
as suas préprias familias e com uma necessidade de privacidade, sendo relutantes em
discutir todos os detalhes de “aquela coisa que ele tem”. Mas, apesar disso, neste estudo
os entrevistados nao referiram sentir a necessidade de esconder seu neto ou de impedi-
lo de ser visto em lugares publicos.

Rezende et al. (2003) também relatam sobre os mitos que sao criados e repassados
entre as geragdes relacionados aos processos de cura de deficiéncias. Além disso, no
estudo realizado com familias em que a deficiéncia auditiva estd presente entre diferentes
geragdes e entes, afirmam que gerou rigidez das pautas de ajuda e cuidado determinadas
pelo mito da uniéo e das fronteiras com o mundo externo.
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A expectativa maior surge com a falta de conhecimento acerca da prdpria
deficiéncia, e se restringe 4 espera por um milagre de voltar a ouvir. Dessa
forma, o mito da deficiéncia auditiva e o da unifo se encaixam e se fortalecem
mutuamente (Rezende et al., 2003, p. 182).

Por outro lado, os avés, depois de processarem seu préprio choque e descrenga sobre
o diagnéstico de uma deficiéncia, passam a considerar que possuem um papel
importante no auxilio de seu filho e neto:

Bem, era como se houvesse uma morte na familia, na verdade, porque vocé espera
ter bons filhos naturalmente. No comego era dificil aceitar, vocé sabe, acreditar
que isso tinha acontecido conosco... mas uma vez que vocé aceita, vocé estd ld para
a sua filha, vocé estd ld para o seu neto (# 2 - F, 61 anos, GC leve paralisia
cerebral) (Woodbridge et al., 2011, p. 6).

A carga de trabalho, sim, é pesada. E assim que me pergunto como eles lidam com
51 semanas do ano. Nés s6 os temos por uma semana de cada vez. Néo ¢ ficil. As
pessoas dizem “oh, vocé estd feliz em té-las?” E eu digo que ndo. [Mas] nio hd
ninguém que realmente as leve para cuidar delas por muito tempo. Eles vio para
[pausa organizagio] por um dia, por algumas horas e hd um amigo que vai levd-
los por algumas horas, mas té-los constantemente dia e noite ... estd drenando
(#4-F, 70 anos, 2 GD - 10 anos e 16 anos - com paralisia cerebral)
(Woodbridge etal., 2011, p. 8).

Eu acho que ele precisa estar no nosso nivel [em vez de no chao] ¢ eu acho
[frustrante que [mae] sempre o deixe no chio e eu néo acho que isso é bom para a
crianga e isso me frustra, mas vocé sabe, eu estou aprendendo a segurar minha
lingua ... para ser muito mais sutil (# 2 - F, 61 anos, 5 anos de idade GS com
leve paralisia cerebral) (Woodbridge et al., 2011, p. 8).

E dificil, porque vocé nio consegue esse relacionamento profundo que pode com os
outros. Nés nio temos o mesmo tipo de relacionamento. E muito mais superficial,
porque vocé ndo pode ter aquela interagio que vocé tem com as outras criangds ...
enquanto eu posso falar com ele, a conversa nio é muito aprofundada porque vocé
ndo vai conseguir nada de volta, além de wma onda ou um sorriso (# 2 - F, 61

anos, paralisia cerebral leve GS) (Woodbridge et al., 2011, p. 9).

Em contrapartida, alguns avés de criangas com deficiéncia relatam que se sentem
gratos por estarem na vida dos netos e se sentem positivos pelo que os netos estdo
habilitados a aprender, apesar da deficiéncia. Relatam que sentem vontade de fazer ainda
mais para que os netos alcancem poténcia maxima. A maior percep¢io das maes, neste
estudo, foi que a maior parte dos avds aceitam o neto com deficiéncia, independente da
forma que ele se porta (Baranowski & Schilmoeller, 1999).

Katz & Kessel (2002) indicam alguns fatores que podem prejudicar as relagdes
intergeracionais, como conflitos ndo resolvidos, niveis educacionais e de satde, distAncia
geogriéfica entre os familiares.
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No estudo de Lee & Gardner (2015), evidencia-se a distincia geografica com relatos
de uma mae sobre os avds que moravam préximos, fornecendo mais apoio do que os
av6s que moravam longe.

Mae 2: Soo Hoon frequentemente vé seus avds paternos porque eles moram perto
de nds, mas ele raramente vé seus avds maternos, ji que leva 2 horas para visitd-
los. Soo Hoon se dd bem com seus avds paternos e pode passar um tempo com eles
sem mim. No entanto, ele parece ser desajeitado e com medo de seus avds maternos.

Até meus pais ndo sabem como tratd-lo com seu comportamento (Lee & Gardner,
2015, p. 214).

Mae 2: Eu ndo sinto que estou recebendo ajuda hoje em dia porque sou eu quem
0 cria e ndo moramos perto da casa dos meus pais. Embora os avds paternos de meu
filho morem perto de nds, nio me sinto tio & vontade pedindo ajuda como fago
com meus pais. Eu acredito que ajudaria muito se minha mde morasse perto de
nds (Lee & Gardner, 2015, p. 215).

Contudo, Lee & Gardner (2010) relatam que o suporte emocional pode ser realizado
a distincia e que os meios de comunicagio e a tecnologia contribuem, como cartas, e-
mails, telefone e chamadas por videos.

Outro fator indicado como influenciador no nivel de apoio foi a idade dos avés. Se
os avés estdo mais velhos, indispostos ou com m4 saide, os pais podem nio querer
sobrecarregi-los, o que ocasiona um baixo nivel de apoio fornecido pelos avés (Hornby
& Ashworth, 1994; Baranowski & Schilmoeller, 1999).

Mirfin-Veitch et al. (1997) ressaltam que o acesso a informacoes sobre a deficiéncia
pode aliviar quaisquer receios urgentes sobre o efeito da deficiéncia ou preocupagoes de
satde relacionadas a deficiéncia, o que, consequentemente, facilita o apoio miituo ¢ a
interagdo entre pais e avos.

Lee & Gardner (2015) também referem que o ajuste negativo dos avds a deficiéncia
do neto ¢, muitas vezes, relacionado a imprecisao de informagoes sobre a deficiéncia de
seus netos ou a perpetuacio de perspectivas filoséficas tradicionais. A seguir, o relato de
uma mae que convive com este desconhecimento e, consequentemente, julgamento por
parte de um dos avés.

Mae 4: Quando minha familia visita a casa do avé de Jun Young, ele diz a Jun
Young para se levantar e andar. No entanto, Jun Young nio pode manter sua
posigdo de pé, entdo ele tem treinado com um fisioterapeuta. No entanto, sempre
que visitamos seu avo, ele o for¢a a ficar de pé com a postura errada. Quando ele
Jaz isso, eu digo a ele para nio fazé-lo, porque essa postura deixa Jun Young
acostumado com a posigio errada. No entanto, meu sogro acha que a razio pela
qual Jun Young néo pode ficar de pé e andar é a minha preguica em ndio fazé-lo
praticar. Sew avd paterno acredita que meu filho serd curado como criangas sem
deficiéncia, pois ele recebe tratamento médico e educacdo especial. Por causa dessa
forte crenga, ele me forca a colocar mais esfor¢o na educagio e no tratamento de
seu neto. Essa atencido me dd um fardo pesado (Lee & Gardner, 2015, p. 215).
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Reconhece-se que as interagoes vivenciadas pelas familias, sobretudo da diade mae-
filha, ocorrem com a oferta das diversas formas de apoio e suporte, ainda que conflitos
e dificuldades no cotidiano estejam presentes. Em sintese, segundo os estudos analisados,
os apoios puderam ser reconhecidos com base nas seguintes situagoes:

Tabela 2. Sintese dos apoios identificados nos 25 estudos analisados.

APOIO SITUACOES DESCRITAS
Instrumental Compras, tarefas do dia a dia, babd
. . Amor, afeto, carinho, empatia, amizade, conversa, escuta, cuidado parental,
Socioemocional B . K |
unido, compromisso, como bem-estar, lealdade, vinculo social
Financeiro Pagamento de contas, oferta de recursos financeiros
Espiritual Apoio potencialmente vital

Fonte: As autoras.

Os dados da Tabela 2 demonstram a diversidade de oferta de apoios identificados
na literatura com destaque as agoes de natureza socioemocionais ofertadas pelos avés aos
filhos.

Os sentimentos e o papel que os avés de criangas com deficiéncia assumem no
processo cotidiano, em relagio aos filhos, sio relacionados com os fatores que
influenciam a oferta do apoio e, portanto, com as a¢oes soliddrias.

Os resultados sao finalizados com a apresentagao da Figura 2, a qual descreve os
sentimentos e os papéis identificados nos estudos e, por tltimo, os fatores que podem
impactar a oferta de suportes.

Sentimentos dos avés sobre o neto com deficiéncia
alegria e otimismo em relagdo ao futuro
expectiva e interacao
gratiddo pela aprendizagem
aceitagdo
emogdes negativas
estresse
desespero, desamparo
luto
"duplas" e "triplas" preocupagdes

Papel dos avés no cuidado dos netos com deficiéncia
assumem papel de protetores da privacidade
exercem cobrangas que podem gerar estresse para a filha
constituem-se como fonte de apoio e suporte
auxiliam no cuidado com a crianga com deficiéncia
auxiliam nas compras
colaboram no cuidado com os irmios da crianga com deficiéncia
interagem com outros membros da familia
permanecem por algum periodo do dia com a crianga

Fatores que influenciam o apoio e as interagées entre avos-pais
idade dos avos
condigdo de satide dos avos
escolaridade
compreensao sobre a deficéncia
cultura e meio social
conflitos familiares
distancia da moradia
grau de acometimento da deficiéncia

Figura 2. Sintese das categorias e dimensoes relacionados ao apoio e 2 SFI. Fonte: As autoras.
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4 Discussao

No presente estudo, buscou-se examinar o fendmeno da Solidariedade Familiar
Intergeracional com base na defini¢io de Bengtson & Roberts (1991). A dimensio
afetiva, definida pelos autores, englobando os sentimentos e percepgoes positivas que os
familiares possuem acerca da sua relagio com outros membros se mostrou necessiria
para a criagio e educagio das criangas com deficiéncias. Aliada a afetiva, a dimensao
funcional se mostrou fundamental na medida em as familias demandam o apoio e
suporte entre seus membros para poderem executar suas diferentes ocupagoes no
cotidiano. Elementos das dimensé6es consensual, normativa e conflitual da Solidariedade
Intergeracional foram apreendidos nos artigos analisados e estao intimamente associados
aos valores culturais, sociais e da prdpria histéria de relacionamentos das pessoas. No
que se refere as dimensoes associativas e estrutural, observa-se que estas ocorrem para
essas familias em funcdo da disponibilidade de recursos e acesso aos meios eletrdnicos
(virtuais) de comunicacio.

Observou-se que, embora os estudos trataram mais das relagbes entre pais, avos e
netos, outros membros da familia, como tios e irmaos, foram também incluidos nos
estudos.

Em sintese, a presente revisio integrativa da literatura possibilitou identificar
diferentes dimensoes da SFI com base nos objetivos dos estudos e nas caracteristicas das
familias pesquisadas, como a sua composi¢ao (idade, sexo, condigao de satide de seus
membros), as relagdes interpessoais, os sentimentos frente a deficiéncia, aos
preconceitos, a segregacdo, a distdncia geografica, aos valores e crengas que interferem
nas relacoes interpessoais de apoio e solidariedade quando hd no seu nucleo a presenca
de uma crianga com deficiéncia.

A questao do género é um tema central, jd que temos estabelecido que o papel de
género atribuido e representado, ao longo da histéria, para a mulher, ¢ enquanto
provedora de apoio funcional e afetivo, e, a0 pai, como principal provedor financeiro e
disciplinador. Com isso, as filhas teriam um contato mais frequente e trocado mais apoio
com as suas maes, quando comparadas aos filhos com os seus pais (Coimbra &
Mendonga, 2013; Ferreira, 2014).

Os niveis socioeconémicos e as mudancas na dependéncia econdmica e funcional
dos jovens adultos também devem ser considerados, jd que podem impactar nas trocas
intergeracionais, desafiando seu banco de solidariedade. Os filhos adultos apenas tém
oportunidade de cuidar financeiramente de seus pais quando o préprio estatuto
socioecondmico lhes permite (Coimbra & Mendonga, 2013).

A compreensio pelos avos sobre as deficiéncias pareceu ser um aspecto fundamental
para atitudes mais soliddrias e a percep¢ao sobre a oferta de apoios.

Na mesma dire¢io, a percep¢io que os individuos tém acerca de um suporte
determinard a procura por este e a crenca em sua eficicia (Antunes & Fontaine, 2010).
Desta forma, uma percepgio positiva em relagio a determinado suporte representa que
o individuo acredita que ele é estimado pela(s) pessoa(s) que compde(m) este suporte,
que esta(s) se interessa(m) por ele, que estd(ao) disponivel(is) quando ele precisa e que
estd(30) satisfeita(os) com as relagdes que tém (Antunes, 1994; Antunes & Fontaine,

1995, 1996, 2000).
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Nesta perspectiva, com base na leitura dos artigos na integra, as trés categorias
encontradas (Sentimentos dos avds sobre o neto com deficiéncia, Papel dos avds no cuidado
dos netos com deficiéncia, Fatores que influenciam o apoio e as interagoes entre avds-pais) e
suas subtemdticas sugerem estar intimamente relacionadas.

Ressalta-se que as pessoas, em uma relagdo afetiva e de vinculo familiar, nao sio
receptores passivos do apoio e suporte, uma vez que 0 Processo se baseia na reciprocidade
das relacoes. Assim, ¢ necessdrio que os individuos desenvolvam competéncias que lhes
permitam procurar com pertinéncia e eficdcia no suporte de que necessita, além de ser
capaz de também fornecer suporte quando solicitado (Vaux, 1988). Nesse sentido, a
relagao de reciprocidade parece fortalecer esses vinculos.

Considera-se, ainda, que as diferentes formas de apoio e suporte podem ser
compreendidas como expressoes da Solidariedade Familiar Intergeracional, que ocorre
dentro de um contexto macrossocial e se relaciona com multiplas dimensoes.

Nesta direcao, e considerando que os avds sao participantes do processo que envolve
a deficiéncia do neto, é importante que programas de apoio ou intervencdes possam
incluir os avés e ajudi-los a definir o seu papel, além de fornecer habilidades para
comunicacao e interagio com o seu neto com deficiéncia. Isso porque, muitas vezes, as
familias nio tém conhecimento, recursos, e habilidades que poderiam lhes ajudar a
superar desafios que surgem enquanto cria uma crianga com deficiéncia
(Woodbridge et al., 2011; Vanegas & Abdelrahim, 2016).

Os avés podem contribuir com o desenvolvimento do neto com deficiéncia e
favorecer as relagoes interpessoais dos membros de uma familia em seus diferentes
contextos. A titulo de exemplo, finaliza-se esta discussio sobre o contexto escolar das
criangas. Destaca-se, assim, as importantes consideragées feitas por Kresak & Gallagher
(2014), nas quais ressaltam a importincia de reconhecer que os avés, especialmente
aqueles que criam netos com deficiéncia, podem ndo poder participar de atividades
escolares devido a problemas de satde, falta de transporte, falta de assisténcia a infancia
ou tempo limitado, mas podem participar das “formas invisiveis de envolvimento”, as
quais, direta ou indiretamente, levam a contribui¢ées para o aprendizado dos netos.
Nesta mesma dire¢ao, Mitchell (2008) considera o papel e a importancia dos avés nas
escolas; em particular, a aprendizagem intergeracional. Acredita-se que as escolas podem
comegar a incluir os avés a0 mesmo tempo em que fornecem apoio para atender suas
préprias necessidades.

5 Consideragoes Finais

O presente estudo buscou identificar, com base na revisio integrativa da literatura,
os apoios e as relagoes entre maes e avés de criancas com deficiéncia, na perspectiva de
se discutir a presenca da solidariedade intergeracional. No inicio deste estudo, adotou-
se como hipédtese que nas situagoes familiares em que hd maiores demandas frente a
vulnerabilidade de seus membros, o apoio e as relagoes entre mies e avés de criangas
com deficiéncia se constituem em ac¢oes soliddrias entre as geragoes. Isso foi confirmado
com base no exame da literatura analisada, especialmente no que se refere a solidariedade
afetiva, ofertada pelas avés, entendendo-se como fundamental para as maes
prosseguirem no seu papel parental. De outro lado, fica evidente a presenga de outras
varidveis que inviabilizam ou limitam a oferta de suporte por parte dos avés dirigidos
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aos seus filhos e netos. Desta forma, conclui-se que a identificagao das varidveis elencadas
no presente estudo pode auxiliar nos processos terapéuticos com as familias de criancas
com deficiéncia. As questoes que afetam a solidariedade entre maes e filhas podem ser
contempladas em uma perspectiva sistémica familiar e favorecer o desenvolvimento de
agoes soliddrias para ambas.
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