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RESUMO: Os avos, sobretudo as avds, sao fontes importantes de apoio para familias de criangas com deficiéncia. A presenga
dessas avds no contexto da vida didria propicia trocas de apoio que podem funcionar como mecanismos de prote¢io e promover a
resiliéncia familiar. Nesse contexto, a Solidariedade Intergeracional (SI) colabora para o enfretamento de estressores e consequentes
impactos na satide dos individuos. Nesse sentido, este artigo objetiva compreender como se configura a produgio cientifica da
literatura cientifica nacional e internacional que aborda a SI entre avés e maes de criangas com deficiéncia. A pesquisa bibliogréfica,
exploratéria-descritiva foi realizada por meio de andlise bibliométrica e de contetido. A coleta de dados ocorreu no Portal de
Periddicos Capes, mediante a utilizagio de expressoes de busca extraidas da literatura. Apés os critérios de inclusio e exclusio, foi
constituido o corpus de andlise (n=18). Os resultados informam maioria feminina nas produ¢des em coautorias, no periodo de
1994 2 2016. H4 16 titulos editados em cinco paises. Na maioria dos estudos, foram identificadas as dimensoes funcional e afetiva.
A partir dos desfechos dos estudos, sio discutidos os seguintes subtemas: avés como fontes de apoio; atuagio dos profissionais com
a familia, incluindo os avds; niveis de estresse e conflitos; diferencas e semelhangas entre avés de netos com ou sem deficiéncias; e
dados culturais e universais. A presente pesquisa refor¢a a complexidade das relagoes familiares e a multidimensionalidade da SI,
que ¢ construida ao longo do tempo e atravessada pelo contexto social e cultural.

PALAVRAS-CHAVE: Solidariedade Intergeracional. Familia. Crianca com deficiéncia. Produgio cientifica. Andlise bibliométrica.

ABSTRACT: Grandparents, especially the grandmothers, are important sources of support for families of children with disabilities.
The presence of these grandmothers in the context of the daily life of these families provides intergenerational support exchanges
that can act as protection mechanisms and promote the family resilience. In this context, intergenerational solidarity (IS)
contributes to facing stressors and consequent impacts on the health of individuals. In this sense, this article aims to understand
how the scientific production of the national and international scientific literature that addresses IS among grandparents and
mothers of children with disabilities is configured. The bibliographic and exploratory-descriptive research was performed through
bibliometric and content analysis. Data collection took place in the Portal of Capes journals, using search expressions extracted
from the literature. After the inclusion and exclusion criteria, the corpus of analysis was created (n = 18). The results reported
female majority in co-authored productions, from 1994 to 2016. There are 16 titles published in five countries. In most of the
studies, the functional and affective dimensions were identified. From the study outcomes, the following subtopics are discussed:
grandparents as sources of support; performance of professionals with the family, including grandparents; stress and conflict
levels; differences and similarities between grandchildren with or without disabilities; and cultural and universal data. The present
research reinforces the complexity of family relationships and the multidimensionality of intergenerational solidarity, which is
built over time and traversed by the social and cultural context.

KEYWORDS: Intergenerational solidarity. Family. Disabled child. Scientific production. Bibliometric analysis.
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1 INTRODUCAO

Solidariedade tem sido um constructo utilizado em diferentes campos do conheci-
mento. Interessa-nos estudar a Solidariedade Intergeracional Familiar (SIF) nas situagoes em
que hd uma crianga com deficiéncia em seu nicleo. O foco da presente pesquisa recai, assim,
no campo de estudos sobre o desenvolvimento humano, sendo destacados os conceitos de vul-
nerabilidade social e Solidariedade Intergeracional (SI).

Diferentes campos do saber e préticas utilizam o conceito de vulnerabilidade que, de
uma forma geral, estd relacionada a situagoes de inseguranca e risco em diferentes dimensées da
vida (Luvizaro & Galheigo, 2011). Para pesquisadores da Organizagao das Nagoes Unidas para
a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) e Banco Interamericano de Desenvolvimento
(BID), a vulnerabilidade social é compreendida como

o resultado negativo da relagio entre a disponibilidade dos recursos materiais ou simbdlicos
dos atores, sejam eles individuos ou grupos, e o acesso a estrutura de oportunidades sociais,
econdmicas, culturais que provém do Estado, do mercado e da sociedade. Esse resultado se

traduz em debilidades ou desvantagens para o desempenho e mobilidade social. (Abramovay
etal., 2002, p. 29)

Nesse enfoque, a vulnerabilidade social estd atrelada as condi¢des sociodemograficas
e do suporte social que esse grupo possui, associado aos direitos sociais que acessam e usufruem
(Abramovay et al., 2002); extrapola, portanto, o fenémeno de pobreza e da falta de acesso a

bens e servigos, considera também a fragilidades de vinculos afetivo-relacionais (Carmo &
Guizardi, 2018).

No contexto da infincia, a familia exerce um papel fundamental no desenvolvimen-
to da crianca, por meio dos relacionamentos estabelecidos no cotidiano, em uma perspectiva
bidirecional e sistémica, em que hd influéncias mutuas entre seus membros (Milanez et al.,
2019). A perspectiva de protagonismo da familia nuclear na funcio de cuidado e protegio
de seus membros pode ficar comprometida frente a presenga de uma crianga com deficiéncia,
por diversos motivos: aceitagio da deficiéncia, instabilidade emocional, sensac¢io de confianga,
mudanga de papéis, acesso a servigos, vivéncia pritica de cuidado da crianga em diferentes am-
bientes e conflito relacional (Barbosa et al., 2012). Esse fato pode requerer a aproximagio e a
amplia¢io de préticas de cuidado envolvendo outras geracoes familiares para apoio emocional
e funcional de pais de criangas com alguma deficiéncia (Yamashiro & Matsukura, 2014).

As pesquisas sobre as relagoes familiares e intergeracionalidade estao fortemente em-
basadas na teoria de SI proposto por Bengston e Roberts (1991). A teoria envolve uma taxono-
mia e modelo multidimensional sélido e duradouro que possibilita compreender os padroes de
coeso intergeracional entre pais e seus respectivos filhos adultos (Bengtson & Roberts, 1991;
Leme et al., 2016). Os referidos autores descreveram inicialmente seis dimensées como com-
ponentes essenciais da SI: Associativa, Afetiva, Consensual, Funcional, Normativa, Estrutural.
Apés criticas a0 modelo quanto 4 supervalorizagio em abordar aspectos harmoniosos e positi-
vos das relagoes familiares (Hogerbrugge & Komter 2012), foi incorporada a dimensao confli-
to, que se refere aos aspectos complexos, mas naturais e préprias dos relacionamentos, como as
tensoes e as divergéncias presentes nas interagdes familiares (Clarke et al., 1999; Bengtson &
Martin, 2001; Bengtson et al., 2002). Todas as dimensoes estao estruturalmente relacionadas
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entre si; desse modo, niveis de solidariedade em uma dimensio afeta niveis em outras dimen-
soes ao longo do ciclo vital (Hogerbrugge & Komter, 2012; Leme et al., 2016).

O processo de transmissao de conhecimento, cultura e prética de cuidado por meio
da interdependéncia e interacdo geracional sofre influéncia de fatores pessoais, familiares e so-
ciais de ambas as geragdes (Bengston & Roberts, 1991; Leme et al., 2016). Apesar do referencial
tedrico de SIF enfocar a diade pai-filhos adultos, atualmente ¢ possivel expandir a compreensio
para relages intergeracionais entre netos e avds, ao considerar-se, sobretudo, a complexidade e
multidimensionalidade das interagdes familiares e a longevidade (Leme et al., 2016).

No Brasil, o nimero de idosos na populagio global aumentard significativamente
até o ano de 2050 (Miranda et al., 2016). Essa transi¢io demogréfica associada ao aumento
da expectativa de vida oferta um novo cendrio de transferéncias intergeracionais a ser explora-
do (Centro Internacional de Longevidade Brasil [ILC-BR], 2015). Na pratica, observa-se um
aumento no nimero de idosos que provém recursos para seus filhos adultos e netos - nesse
contexto, ¢ importante considerar também as diferencas de género, uma vez que esse apoio
pode se concentrar mais entre mulheres de diferentes geragoes (ILC-BR, 2015). Nesse ambito,
estudos tém se dedicado a investigar as relacoes entre avds e pais de criancas com deficiéncia e
indicado que a presenga de um neto com deficiéncia traz influéncia para o estabelecimento das
relagoes familiares e constituigao dos papéis de avés (Mirfin-Veitch et al., 1997; Woodbrigde et
al., 2011), impactando diretamente os componentes da SI.

Diante da diversidade de arranjos familiares e das distintas condi¢oes das familias para
criarem as criangas, entre elas as com deficiéncia, hipotetiza-se que, na rede de relacionamento
familiar, as avds se constituem fontes de suporte as suas filhas no processo de cuidar e de educar
uma crian¢a com restrigao de participagao e limitagdes na execu¢ao de atividades cotidianas. O
presente estudo foi norteado pela busca de respostas para a seguinte questao de pesquisa: Como
se configura a produgio cientifica sobre a temdtica da Solidariedade Intergeracional familiar
entre avés e maes? Para responder a essa questdo, realizou-se uma pesquisa com os seguintes
objetivos: a) compreender como a literatura cientifica nacional e internacional aborda a SI de
avos de criangas com deficiéncia; b) selecionar e analisar artigos cientificos originais que tratam
dessa temdtica publicados em periédicos nacionais e internacionais; c) realizar andlise quantita-
tiva e qualitativa dessa produgio cientifica.

2 METODO

A pesquisa realizada ¢ de tipo bibliogréfica, de nivel exploratério-descritiva que visa
a compreensdo quantitativa e qualitativa da producio cientifica selecionada para andlise; tam-
bém pode ser considerada como um estudo do tipo “estado do conhecimento” (Hayashi &
Gongalves, 2018). Em termos metodoldgicos as abordagens da andlise bibliométrica e da and-
lise de contetido foram combinadas. A primeira visa extrair informagoes tteis para a compre-
ensdo da estrutura social e intelectual de um campo cientifico mediante a andlise dos padroes
de comunicagio cientifica presentes nos documentos analisados (Silva et al., 2011). A segunda
refere-se a um conjunto de técnicas de andlise que possibilita a descri¢io objetiva, sistemdtica
e quantitativa que permite a inferéncia de conhecimentos extraidos dos textos (Bardin, 2011).
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A fonte de dados escolhida foi o Portal de Peridédicos da Coordenacio de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), por reunir, em um dnico espago virtu-
al’, publicagoes cientificas. O acervo é constituido por 37.818 periddicos, além de virias bases,
resultando na disponibilidade de mais de 266.272 documentos eletrénicos, dentre capitulos de
livros, relatérios, anais, manuais, guias e outros. A coleta de dados ocorreu em janeiro de 2019 e
os artigos selecionados para andlise foram publicados entre 1994 e 2016, mediante a utiliza¢io
do mecanismo busca simples utilizando as seguintes expressdes no idioma inglés, consideran-
do que ela ¢ a lingua franca da ciéncia: “intergenerational solidarity” disabilities; “grandparents
intergenerational solidarity”; ‘grandchildren intergenerational solidarity” “grandmothers interge-
nerational solidarity”, o que resultou em 168 artigos. Apés a aplicagao dos critérios de inclusio
— artigos originais, sem limitagao temporal e de idiomas visando incluir o maior nimero de
registros — e de critérios de exclusdo - artigos sem texto completo e nio adequados ao escopo
da pesquisa, embora apresentassem as expressoes de busca no titulo e no resumo, mas que nao
estavam integralmente representadas no contetido dos artigos — obteve-se o corpus de andlise

(n=18) (Figura 1).

Figura 1
Fluxograma do processo de selecio do corpus da pesquisa

Fonte de dados: Portal de Peri6dicos Critérios de inclusdo: artigos
Capes originais e de revisdo de literatura

. sem limitacao temporal e de idiomas
Expressoes de busca: ¢ P

“intergenerational solidarity”
disabilities; “grandparents
intergenerational solidarity”;
“grandchildren intergenerational
solidarity”

Artigos recuperados (n=168)

Critérios de exclusio: texto
completo indisponivel; artigos com
tematicas ndo adequadas ao escopo

da pesquisa; estudos de revisio.

Artigos excluidos (n=73), apés

Categorias de analise

leitura do titulo e resumo bibliométricas: temporalidade;

idiomas; periddicos; tipo de autoria
de contetido: tipos de estudo;

Artigos selecionados para analise tematicas; tipos de deficiéncia;
(n=18) populacdo alvo.

Artigos excluidos (n=77) apés
leitura do texto integral

Em seguida, os dados coletados foram inseridos em uma planilha Excel para registro
e elaboragao de categorias quantitativas (bibliométricas) e qualitativas (de contetido), represen-
tadas pelas seguintes varidveis: a) perfil dos autores, autorias e publicagées: tipo de autoria (in-
dividual ou coautoria); evolugao temporal, titulo, paises e idioma das publicagées; b) contetido
dos artigos: tipos de deficiéncias e populagao-alvo dos estudos; paises ou regides focalizadas;
temadticas e dimensées da SI abordadas nos estudos. Esses dados foram tratados mediante esta-

¢Ver http://www.periodicos.capes.gov.br/index.php?option=com_pinstitucional&Itemid=104.
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tistica descritiva visando a produgio e a andlise de indicadores bibliométricos. Quanto as cate-
gorias da andlise de contetido, apés a recuperagio dos artigos por duas pesquisadoras, foi reali-
zada a leitura integral, seguindo as etapas de pré-andlise, exploracio e interpretagio dos textos.
Para assegurar a fidedignidade dos dados qualitativos, ambas realizaram de forma independente
uma proposta de categorizagio dos temas relativos aos desfechos dos estudos. No processo de
validagio das categorias encontradas, houve a fusao de algumas temdticas, ap6s apreciagao por
um terceiro pesquisador, o que possibilitou o enquadramento dos temas em cinco categorias.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo, abordam-se a temporalidade dos artigos, o perfil dos autores e das auto-
rias, os paises focalizados, tipos de deficiéncia e populagio-alvo dos estudos, as Dimensoes da
Solidariedade Intergeracional (SI) e, por fim, os objetivos e os desfechos dos estudos.

3.1 TEMPORALIDADE DOS ARTIGOS
A Figura 2 apresenta a distribui¢io anual dos artigos no periodo entre 1994 e 2016.

Figura 2
Distribui¢do anual dos artigos

2 2 2 2 2
11 1 1 1 1 1 11 1

0
1994 1997 1999 2002 2003 2006 2009 2010 2011 2012 2014 2014 2015 2016

Observou-se um padrio constante na distribui¢ao anual dos artigos, mas que revela a
existéncia de poucos estudos publicados efetivamente em quinze anos de publicagao, haja vista
as lacunas nos anos de 1995-1996, 1998, 2000-2001, 2004-2005, 2007-2008 ¢ 2013. Esses
dados sugerem que a temdtica da SI em familias com criangas com deficiéncia ainda ¢ pouco
explorada pela literatura cientifica, com muito ainda a ser pesquisado.

A investigagdo sobre os periddicos que publicaram os artigos (Tabela 1) revelou a
existéncia de diferentes titulos (n=16) editados em diferentes paises (n=5).
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Tabela 1
Distribuigdo dos artigos por titulos de periddicos e paises
Titulo Pais Artigos
Education & Treatment of Children EUA 2
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities Inglaterra 2
Academic Journal of Business, Administration, Law and Social Sciences Austria 1
Australasian Journal on Ageing Austrélia 1
Child: Care, Health & Development Inglaterra 1
Estudos Interdisciplinares sobre o Envelhecimento Brasil 1
Family Relations Inglaterra 1
International Journal of Developmental Disabilities Inglaterra 1
Issues in Comprehensive Pediatric Nursing EUA 1
Journal of Advanced Nursing Inglaterra 1
Journal of Aging Studies EUA 1
Journal of Child and Family Studies EUA 1
Journal of Early Intervention EUA 1
Psicologia em Estudo Brasil 1
Psicologia: Teoria e Pesquisa Brasil 1
Revista Brasileira de Educagio Especial Brasil 1
Total 18

Os artigos sobre SI foram publicados majoritariamente em periédicos na Inglaterra
(n=5), seguido pelos Estados Unidos (n=4) e pelo Brasil (n=4). Entre os periddicos editados no
Brasil (n=4), publicados em lingua portuguesa, observou-se que apenas um artigo teve também
sua versao publicada em lingua inglesa.

Cabe destacar que a despeito da temdtica da SI ter sido publicada em muitos titulos
de periédicos (n=16), o total de artigos em cada um ainda permanece baixo. Com base em in-
formacoes disponiveis nos sites dos periédicos, foram extraidas a descri¢ao do escopo e das dreas
de interesse das revistas listadas na Tabela 1. Os resultados apontaram que a maioria é do campo
da Educacio e Educagao Especial (n=4), e, em seguida, Psicologia (n=4) e Gerontologia (n=3),
sendo os demais das dreas de Servico Social (n=2), Enfermagem (n=2) e Administra¢io (n=1).
Esses achados pressupéem que, para uma melhor compreensio da SI, ¢ necessdrio um esforco in-
terdisciplinar para o qual concorrem vérias ciéncias e especialidades do conhecimento cientifico.

3.2 PERFIL DOS AUTORES E DAS AUTORIAS

Verificou-se o predominio de artigos em coautoria (n=17) em comparagio aos indivi-
duais (n=1). A constru¢io do conhecimento sobre a SI pode ser fruto de pesquisa especializada
e interdisciplinar e amparada no contexto da ciéncia, que Ziman (1983) denomina de ciéncia
coletivizada, em que assinala que o individualismo na pesquisa académica se encontrava irre-
versivelmente limitado. Além disso, os artigos em coautoria denotam a colaboragio cientifica,
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conforme assinalado por Price (1976) em seu cldssico estudo sobre o desenvolvimento da cién-
cia, que constata o crescimento das coautorias e a tendéncia de desaparecimento das autorias
Unicas. Nesse contexto, a colaboragio cientifica promove o intercimbio de conhecimentos e
tem impacto na produtividade dos autores (Lee & Bozeman, 2005).

Os artigos analisados (n=18) foram produzidos por um total de 36 autores, consi-
derando aqueles 83,3% (n=30) que contribuiram com apenas um artigo (n=30) enquanto os
demais (n=6) fizeram entre duas e trés contribuicées cada um. As coautoras brasileiras (Juliana
Archiza Yamashiro e Thelma Simées Matsukura) contribuiram em trés artigos. Também ¢é va-
lido destacar a presenca de apenas um autor do sexo masculino (James Emmet Gardner) com
maior produtividade coautor em dois artigos.

Os achados do presente estudo sobre o género das autorias e coautorias dos artigos
vao ao encontro do que ¢ referido no fendmeno da segregagao vertical na ciéncia (Schiebinger,
1999), que confina as mulheres a certos campos cientificos, notadamente as Ciéncias Humanas
e determinadas dreas da Satde que sdo altamente feminizadas. Tal entendimento é corroborado
pelo fato de que a formagio académica e/ou o campo de atuagio académica dos autores dos
artigos sao nessas dreas de conhecimento, haja vista que, do total de artigos analisados (n=18),
a maioria (n=14) ¢ de autores das dreas de Psicologia (n=8) e de Educag¢do (n=0), seguidos por
artigos (n=4) de autores das dreas de Terapia Ocupacional (n=3) e da Enfermagem (n=1).

3.3 PaisEs FOCALIZADOS, TIPOS DE DEFICIENCIA E POPULAGAO ALVO DOS ESTUDOS

Na identificacio dos locais onde as pesquisas foram desenvolvidas, observa-se que,
além de paises do continente europeu (Reino Unido e Albania), hd uma diversidade de paises
localizados em outros continentes: Asia (Coreia), Oriente Médio (Israel), Oceania (Australia e
Nova Zelandia), América do Norte (Canad4 e Estados Unidos) e América do Sul (Brasil). Os
paises supracitados diferem na provisdo de bem-estar, nos comportamentos demogréficos e na
cultura familiar, portanto essas varidveis podem interferir nos padroes de SI em familias com
criangas com deficiéncia. No entanto, quando esses achados sao cruzados com os paises de
origem dos autores, os resultados sao semelhantes, pois corroboram o entendimento de que os
autores escolhem investigar os problemas que afetam as realidades locais.

Isso nio significa, entretanto, que alguns achados dessas pesquisas nao possam ser
comparados aos achados de outros paises e/ou regioes, explicando as diferencas na provisio de
bem-estar institucional e nos sistemas de seguranca social que diferem substancialmente entre
os paises, tanto da Europa quanto de outros continentes. (Aasve et al., 2012). Alids, a0 comen-
tar sobre o cardter local da ciéncia atual, Ziman (2000) argumenta que, embora algumas solu-
¢oes possam ser dadas “localmente”, os problemas que elas respondem sao muitas vezes globais.

No ambito da SI entre pais e avés de netos com deficiéncia, também foi investigado
quais os tipos de deficiéncia da populagio-alvo dos estudos, de acordo com a nomenclatura
adotada pelos autores.
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Figura 3
Tipos de deficiéncia abordadas nos artigos

autismo I £
paralisia cerebral I 7
Sindrome de Down IEEEEEEEEEEEEEEGENGEEEEEN—— S
deficiéncia intelectual I 5
TDAH I 3
Sindrome de Asperger I 3
deficiéncia auditiva IEE——————
outras deficiéncias® G
Sindrome do Cora¢do Esquerdo Hipopldstico I 1
Sindrome de Rett - 1
sem especificacio NN 1
espinha bifida I 1
deficiéncia fisica = 1

E vélido observar que algumas denominacoes de deficiéncia adotadas pelos autores
sdo diferentes das atuais, pois os artigos analisados se referem a pesquisas publicadas desde 1994.

A Figura 3 relaciona 13 tipos de deficiéncia da populagio eleita nos estudos.
Entretanto, cabe destacar que o total de deficiéncias (n=40) ¢ superior ao total de artigos
(n=18), pois hd casos em que a amostra do estudo foi composta por pessoas com diversas de-
ficiéncias e de estudos que elegeram pessoas com apenas um tipo de deficiéncia. Além disso,
houve um artigo que nao especificou o tipo de deficiéncia.

Notou-se que a maioria (n=12) dos artigos envolveram familias de criancas diag-
nosticadas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA), a saber: Autismo (n=8); Sindrome
de Asperger (n=3), Sindrome de Rett (n=1). Em seguida, comparecem os artigos que aborda-
ram a SI em familias de criancas com Paralisia Cerebral (n=7), Sindrome de Down (n=5) e
Deficiéncia Intelectual (n=5). Familias com criancas com transtornos do déficit de atencio com
hiperatividade (TDAH) também foram alvo dos artigos (n=3). Os estudos que tiveram menor
incidéncia foram aqueles realizados com familias de criancas com deficiéncia fisica, auditiva e
quadros patolégicos, como a sindrome da hipoplasia do coragio esquerdo e a espinha bifida,
todos com um estudo cada.

3.4 DIMENSOES DA SOLIDARIEDADE INTERGERACIONAL (SI)

Quase todos os estudos que utilizam a teoria de SI se concentraram em medir uma
ou uma pequena sele¢iao das dimensdes do modelo (Hogerbrugge & Komter, 2012). Na pre-
sente pesquisa, as dimensdes da SI foram identificadas a partir da leitura completa dos artigos.
Apenas oito estudos abordaram apenas uma dimensao, os outros 10 estudos abordaram mais
do que uma dimensio, como apresentado no Quadro 1.
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Quadro 1
Dimensoes de Solidariedade Intergeracional abordadas nos artigos
Dimensées de SI Autores (ano)
Mirfin-Veicht et al. (1997)
Associativa Kartz & Kessel (2002)

Sullivan et al. (2012)

Yamashiro & Matsukura (2014)

Funcional Kresak et al. (2014)
Afetiva Margetts et al. (2006)
Estrutural Mano (2016)

Normativa Woodbridge et al. (2011)

Gardner et al. (1994)

Hornby & Ashworth (1994)
Matsukura & Yamashiro (2012)
Woodbridge et al. (2009)

Funcional e afetiva

Funcional e conflitual Rezende et al. (2003)

Afetiva e estrutural Baranowski & Schilmoeller (1999)
Consensual e conflitual Hastings et al. (2002)

Conflitual e normativa Lee & Gardner (2015)
Associativa, funcional e conflitual Yamashiro & Matsukura (2015)
Estrutural, afetiva e funcional Ravindran & Rempel (2010)

Na maioria dos estudos, foram identificadas as dimensées funcional e afetiva, estan-
do em consonéncia com o estudo de revisdo integrativa de Leme et al. (2016), o qual envolveu
34 artigos nacionais que abordavam uma ou mais dimensées do modelo da SIE As dimensoes
consensual e de conflito apareceram com menor frequéncia; dimensao consensual também foi
a menos identificada por Leme et al. (2016). Observou-se que as dimensées estao estrutural-
mente relacionadas entre si e a SI envolve uma constru¢io multifacetada por meio da interde-
pendéncia e das interagdes entre as geragdes, além do importante e significativo apoio dos avés
aos pais e aos netos com deficiéncia em diferentes esferas da vida (Woodbridge et al., 2009).

3.5 OB]ETIVOS E DESFECHOS DOS ESTUDOS

A partir da andlise de conteido dos artigos foram identificados os principais obje-
tivos e desfechos dos estudos. Em relacio aos objetivos, verificou-se a presenca daqueles que
buscaram identificar e descrever experiéncias de avés de criangas com deficiéncias, conhecer seu
senso de identidade, valores, papéis e componentes emocionais. Outros compararam determi-
nadas dimensoes de SI entre avés que tém netos com deficiéncia versus aqueles que tém netos
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sem deficiéncia. O levantamento de aspectos do funcionamento familiar, como percepgoes de
maes, envolvimento dos avés com irmios de criancas com deficiéncias ou com outros membros
da familia, qualidade de vida familiar, estresse parental e o envolvimento dos avés nos cuidados
didrios e rotinas do cotidiano também foram objetivos abordados. Além disso, envolveram o
relacionamento intergeracional, as prdticas e os niveis de apoio. Em uma das pesquisas foram
encontrados trés temas-chave que caracterizam as visdes dos avds: formagio da identidade,
estilos e representagao de papéis.

No que se refere aos desfechos dos estudos, foi possivel identificar um conjunto de
cinco subtemas. E vilido comentar que, em alguns estudos, esses subtemas aparecem combina-
dos. A seguir sio detalhados cada um desses subtemas.

3.5.1 AvOs COMO FONTE DE APOIO

Grande parte dos estudos apontou, de forma direta ou indireta, os avds como impor-
tantes fontes de apoio as familias. O apoio de avés pode ser modificado ao longo do tempo e
traz, geralmente, beneficios para ambas as geragoes envolvidas. Ademais a relagio com os avos
pode melhorar o desenvolvimento cognitivo da crianga (Katz & Kessel, 2002). Nessa mesma
diregao, os avds aparecem como uma garantia de bem-estar familiar em diferentes tipos de
familias, especialmente nas com criancas autistas. Avés também sio uma fonte de apoio ao
cuidarem de irmaos de criangas com deficiéncia.

Os resultados revelam também a associagio de algumas varidveis com o apoio ofere-
cido pelos avés. Os baixos niveis de apoio de avés podem estar associados a idade avancada e a
problemas de saide dos avés (Hornby & Ashworth, 1994), sentimento de pertencimento fa-
miliar dos avés e do histérico de relacionamento familiar positivo (Mirfin-Veicht et al., 1997).
Nessa perspectiva, Baranowski e Schilmoeller (1999) indicaram que a solidariedade afetiva
entre as geragoes adultas foi um preditor significativo de apoio dos avés maternos e paternos.
Além disso, no estudo supracitado, a proximidade residencial foi indicada como preditor de
apoio das avés, mas nao dos avos. Os resultados do estudo de Hastings et al. (2002) apontaram
para a associagdo entre apoio dos avés e nivel de estresse das maes, mas nao de pais. Ja Sullivan
etal. (2012) destacaram que a participagao das avés no processo de interven¢io e o aumento da
comunicagio entre os membros da familia podem facilitar o apoio dos avés. Por tltimo, ainda
foi identificada a existéncia de correlagio entre fontes de apoio e qualidade de vida familiar
(Kresak et al., 2014) e de associacao entre o envolvimento dos avds e a satisfacao no tocante ao
seu papel com suas atitudes no que diz respeito as deficiéncias, relagio com seus filhos adultos
e com suas proprias experiéncias de vida (Katz & Kessel, 2002).

Por outro lado, hd desfechos que revelam a jornada emocional vivida pelos avés,
com destaque para o processo de adaptagio e aceitacio da deficiéncia; o “duplo luto” pelo que
poderia ter sido a vida tanto para o filho quanto para o neto frente a ndo existéncia da defici-
éncia; o orgulho da habilidade familiar em ajustar-se aos desafios; e a ampliagao do conceito de
“dupla preocupagao” para “tripla preocupagao” ao direcionar o foco de pesquisa e pritica para
os papéis e necessidades de avds e irmaos em familias cujos filhos menores tém doengas que
ameacam a vida (Woodbridge et al., 2009).
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Geralmente, os avés de criancas com deficiéncia parecem realizar praticas de apoio
mais especificas e, por vezes, renunciam questdes pessoais e de cuidado com a sua satde para
ajudar as familias dos netos (Yamashiro & Matsukura, 2015). Mesmo com tamanha dedica-
a0, o estudo desenvolvimento por Matsukura e Yamashiro (2012) revela o desejo de avés,
bem como de irmios de criancas com deficiéncia, em prestar ainda mais apoio. Por todos
esses aspectos, os avds sao considerados potenciais fontes de informacio de aspectos gerais das
criancas com deficiéncia e de suas familias, foco de intervencio e de educagio (Baranowski &

Schilmoeller, 1999; Margetts et al. 2000).

3.5.2 ATUAGAO DE PROFISSIONAIS COM A FAMILIA, INCLUINDO OS AVOS

A maioria dos desfechos revela a importincia de incluirem-se avds nos processos de
intervencio da crianca em diferentes modalidades e niveis de acdo: grupos de intervencio, ofi-
cinas, grupos de apoio ou educativo, reunides de diagndstico e tratamento, visto que integram
o cotidiano das familias e se constituem como importante fonte de apoio as maes e aos netos. O
estudo desenvolvido por Gardner et al. (1994) demonstrou que os avés, apesar de apresentarem
dominio da terminologia médica, tém pouco conhecimento do processo de desenvolvimento e
das interveng6es educacionais e psicoldgicas dos seus netos. De forma complementar, Margetts
etal. (2006) reconhecem que a equipe pode melhorar, de forma indireta, a assisténcia oferecida
as criangas ao considerar os avés como fonte de apoio a familia.

E importante também encontrar estratégias alternativas para a promogio do apoio
informal entre avés e filhos-adultos (Mirfin-Veicht et al., 1997). Entre as estratégias, pode-se
citar a criagdo de condigoes que favorecam o aumento da comunicagdo entre os membros da
familia, visando facilitar o apoio e o envolvimento dos avés (Sullivan et al., 2012). O desenvol-
vimento de habilidades de comunicacio pode facilitar nao apenas a interagio e apoio dos avds
com os filhos-adultos, mas também com seus préprios netos com deficiéncia (Woodbridge et
al., 2011). Destaca-se, ainda, a importincia de oferecer espago de escuta aos avés, visto que
muitos nao tém recebido apoio emocional para ajustar-se a realidade de ter um neto com defi-
ciéncia (Hornby & Ashworth, 1994). Nesse processo, nio se pode negligenciar que a geracio
atual de avds tem, geralmente, experiéncia limitada com pessoas com deficiéncia, pois a histéria
da deficiéncia ao longo de seu ciclo de vida foi marcada pela marginalizacio, sendo necessdrio,
assim, o enfretamento de novos desafios e a redefini¢io do papel de avés (Woodbridge et al.,
2011).

3.5.3 NIVEIS DE ESTRESSE E CONFLITOS

Os desfechos revelam diferencas de estresse e conflitos nas familias frente aos tipos
de estudo e medidas adotadas. H4 resultados que apontam nao haver diferencas entre maes e
pais da mesma familia em termos de relatos de estresse e percepgio de apoio e conflito com os
avds. Outro estudo afirma que o conflito e o apoio oferecido pelos avds, conforme jd citado, se
associam as classificagoes de estresse das maes, mas nio dos pais (Hastings et al., 2002).

Os avos contribuem, geralmente, com papéis positivos, mas podem ser fontes de
problemas aos pais em situagoes especificas, como na participagdo excessiva na tomada de
decisao em relagdo a educacio dos netos; expressdes de pesar na frente destes; e percepeoes
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disfuncionais em relacio a deficiéncia dos netos (Lee & Gardner, 2015). De uma forma geral,
os estudos apontam que o nivel de estresse e de conflito nao estao necessariamente ligados a
ter um neto com deficiéncia e o tipo ou gravidade da deficiéncia em si. Segundo Yamashiro e
Matsukura (2015), avés de criancas com deficiéncia e de criangas com desenvolvimento tipi-
co se sentem estressadas, mesmo aquelas que podem contar com uma rede de suporte social.
Especificamente no que tange aos avds de criangas com deficiéncia, Woodbridge et al. (2009)
destacam que eles experimentam intensa jornada emocional no momento do diagnéstico, in-
dependentemente da deficiéncia da crianga. Assim sendo, é importante acompanhar o processo

de adaptagdo e manejo de habilidades para superar os desafios de todos os membros da familia
(Woodbridge et al., 2009).

3.5.4 DIFERENCAS E SEMELHANCAS ENTRE AVOS DE NETOS COM E SEM DEFICIENCIAS

Apenas trés estudos foram compostos por amostras mistas, formadas por avés de netos
com e sem deficiéncias. O estudo desenvolvido por Sullivan et al. (2012), com diades maes-avés
de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e de maes-avés de criangas com desen-
volvimento tipico, apontou diferencas quanto ao funcionamento e ao envolvimento familiar. A
presenga de crianca com TEA foi preditor de menores niveis de satisfagio da avd, maior nivel
de frustacio e necessidade de informacio das avés. Tais condigoes se constituem em obstéculos
para o envolvimento familiar da avd. A amostra foi formada por avds que ndo eram cuidadores
primdrios e vinculados a organizacoes/servigos, nio sendo possivel generalizar os resultados para
familiares que enfrentam maiores demandas de cuidado ou tém menos recursos de apoio.

Kresak et al. (2014) apontaram diferencas significativas entre avés que criavam netos
com e sem deficiéncia em relagdo as fontes de apoio e qualidade de vida familiar. A percep¢ao
de satisfagao com a qualidade de vida ¢ maior em todos os dominios, exceto paternidade, para
o subgrupo de avés de netos sem deficiéncias. Observaram correlagdo moderada entre fontes
de apoio e qualidade de vida para ambos os grupos. A amostra foi composta por avos de lingua
inglesa que se consideravam cuidadoras primdrias de, pelo menos, um neto. Assim, também
deve-se ter cautela ao generalizar os resultados (Kresak et al., 2014).

Yamashiro e Matsukura (2015) observaram diferengas na presenga de sintomas vi-
venciados de estresse entre grupos de avds de criangas sem e com deficiéncia. Das seis avés de
criangas sem deficiéncia, apenas uma apresentou sintomas de estresse. J4 no grupo das avés de
criangas com deficiéncia, essa relagdo foi inversa. A despeito disso, os resultados qualitativos
apontaram para a compreensio que ambas as avés se sentem estressadas, sendo os principais
motivos: problemas de satde, preocupagio com os filhos-adultos, com os netos e com o mari-
do. A amostra da referida pesquisa foi reduzida, formada por pessoas residentes em uma cidade
do interior do estado de Sao Paulo. Destaca-se a necessidade de mais pesquisas para avaliar a
presenca de estresse ¢ as fontes de apoio recebido pelas avos.

3.5.5 ASPECTOS CULTURAIS E UNIVERSAIS
Os avos, independentemente da cultura, tém tradicionalmente assumido um im-
portante papel no cuidado de seus netos (Ravindran & Rempel, 2010). De qualquer forma, as
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principais pesquisas enfatizam que pode haver diferengas culturais em como os avés apoiam as
familias de criancas com deficiéncia (Woodbridge et al., 2009).

O resultado do estudo de Woodbridge et al. (2009), composto por uma amostra de
22 avés australianos de criangas com deficiéncia, difere de outros estudos internacionais no que
se refere ao sentimento de responsabilidade de avés em manter a familia unida. Nesse caso, os
avés da presente pesquisa consideram seus filhos-adultos como agente principal de protegao,
cuidado pessoal e emocional aos membros da familia, podendo ser definido com o papel social
de “lynchpin”, no inglés (Woodbridge et al., 2009).

Para Lee e Gardner (2015), as crengas e os comportamentos de avés com netos que
apresentam deficiéncias precisam ser interpretados com base em sua cultura. Segundo os auto-
res supracitados, a cultura asidtica tradicional considera a deficiéncia como resultado de uma
variedade de causas nao desejdveis, como possessio demoniaca ou transgressoes de ancestrais
e pais. Acredita-se, geralmente, que a causa da deficiéncia da crianca é de responsabilidade da
mie e que pessoas com deficiéncia nio podem contribuir positivamente para a familia e para a
sociedade, sendo frequentemente excluidas da convivéncia com pessoas do ambiente externo.
Ademais, a responsabilidade pelo trabalho doméstico e pela educagao das criancas é colocada
sobre as mulheres; assim, o papel das avés nos cuidados dos netos é maior do que dos avos.
Apesar dos referidos autores destacarem que o conflito entre visoes tradicionais e contempora-
neas da cultura coreana ainda ser um desafio, nota-se que outras culturas experimentam feno-
menos semelhantes e passam por um processo de mudanca.

Ainda no que se refere as crengas e a0 comportamento, Rezende et al. (2003) focam
na visao de reprodugao da cultura intrafamiliar e reforcam que a identificagao de contetido que
atravessam intergeracionalmente a familia pode guiar novos caminhos para lidar com a defici-
éncia, ampliar a percepgao do contexto e a necessidade da participacio da familia no processo
de reabilitagdo da pessoa com deficiéncia auditiva, especificamente. Frente as similaridades e
as diferengas encontradas, é necessdrio ampliar as pesquisas quantitativas e qualitativas, e as
descobertas necessitam subsidiar o debate de politicas e a criagio de servigos de apoio para fa-
vorecer o reconhecimento do lugar dos avés e facilitar o desempenho de seus papéis na familia

(Woodbridge et al., 2009).

4 CONCLUSOES

A presente pesquisa refor¢a a complexidade das relagdes familiares e a multidimen-
sionalidade da SI, que é construida ao longo do tempo e atravessada pelo contexto social e cul-
tural. Os avds, sobretudo as avés, permanecem como importantes fontes de apoio as familias de
criangas com e sem deficiéncias e podem, inclusive, influenciar no suporte oferecido por outros
membros da unidade familiar.

As avés como fonte de apoio as familias de criancas com deficiéncias geralmente
contribuem positivamente, apesar de alguns estudos apontarem possivel relacio de estresse e
conflito, especialmente frente a percepgao heterogénea sobre a deficiéncia e a expressao de pesar
por parte dos avos, falta de informagao e histérico de relacionamento familiar negativo. O nivel
de estresse, de conflito e o processo de adaptacio e superagao de avds, maes e pais nao necessa-
riamente estdo ligados ao tipo e a gravidade da deficiéncia e, apesar de apresentarem algumas
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particularidades, todos os membros da familia experimentam intensa jornada emocional no
momento do diagndstico, sendo importante acompanhar o manejo de habilidades para superar
os desafios ao longo do tempo.

Os estudos analisados envolveram diferentes dimensoes de SI, com destaque para a
funcional e a afetiva. Destacam-se alguns preditores para o efetivo apoio dos avos: avds de idade
nao avangada e com boas condi¢oes de satide, sentimento de pertencimento familiar, histérico
de relacionamento familiar positivo, proximidade residencial, participagio das avds no processo
de interven¢io e o aumento da comunicagio entre os familiares, boa qualidade de vida familiar,
satisfagio com o seu papel e experiéncias de vida. A maioria dos estudos revela a importincia de
incluirem-se os avés nos processos de intervengao da crianga em diferentes modalidades e niveis
de agdo. Ademais, reforcam a necessidade de oferecer um espago de apoio emocional a eles, de
informagao e de terapia voltados a melhoria da comunicagio, do relacionamento familiar, do
enfretamento de novos desafios e de redefini¢io do papel de avés.

A principal limitagao da presente pesquisa envolveu o fato de estar circunscrita aos
18 estudos originais selecionados em lingua inglesa e portuguesa, admitindo-se contribui¢oes
nessa temdtica publicada por outros autores em outros idiomas e em estudos de revisao. Com
relagao as contribuigoes, ressalta-se sua contemporaneidade, pois a temdtica é pouca estudada
e pretende-se colaborar com a expansio de estudos tedricos ou empiricos nacional e interna-
cionalmente, contribuindo nio apenas com a compreensio do impacto da presenga de uma
crianca com deficiéncia na familia, das estratégias de apoio e dos fatores associados a solidarie-
dade entre as geragoes, mas também com o planejamento de intervencoes. Possibilita também
avangar no estado da arte na drea ao apresentar o perfil das publicacoes, populagao alvo dos
estudos e principais dimensdes da solidariedade intergeracional. Nao se limita em apresentar
as lacunas, mas as tendéncias para o aperfeicoamento da producio do conhecimento sobre a
temdtica da SI entre maes, avés e netos com deficiéncia. Considera-se que o estudo desenvol-
vido pode servir de base para estudos comparados, os quais sao cada vez mais demandados no
cendrio da produgio cientifica no 4mbito global.

Esta pesquisa conquista destaque especial frente aos desafios enfrentados por uma
sociedade que convive com o aumento progressivo da longevidade, mudancas nas estruturas
familiares, transformagoes no relacionamento e no engajamento de papéis sociais dos membros
da familia, mudancas nas concepgées de deficiéncia, baixa oferta de servicos e de estratégias po-
liticas de satide, de educagio e de assisténcia social pautadas na intersetorialidade que atendam
a todos os integrantes da familia nuclear e extensa.
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