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RESUMO

A literatura aponta para a importancia dos relacionamentos intergeracionais em familias de
criangas com e sem deficiéncia. Uma vez que o universo familiar de uma crianga vai muito além
da interacdo que esta estabelece com sua mae, envolvendo os pais, irmaos, avos e outros
individuos, o enfoque da intergeracionalidade tem contribuido para a compreensdo dos processos
de desenvolvimento e adaptacdo familiar em familias de criancas com e sem alteracGes no
desenvolvimento. Além disso, estudos apontam sobre a necessidade de maior compreensao
acerca dos fatores familiares associados ao estresse relatado por idosos. O objetivo do presente
estudo foi identificar a experiéncia de familias de criangcas com deficiéncia intelectual e de
criancas com desenvolvimento tipico, acerca do cotidiano, das praticas de apoio e da
intergeracionalidade, sob a Otica de trés geragdes — av0s, mades e irmdos. Como objetivos
especificos, tem-se: (1) verificar diferencas e semelhancas nos padrdes de relacionamento
intergeracional e no cotidiano dos dois grupos familiares representados; (2) identificar a presenca
de estresse nas avos participantes. Participaram do estudo 36 familiares de 12 familias de criancas
com deficiéncia intelectual e desenvolvimento tipico, que estavam vinculadas a escolas publicas
e/ou filantropicas localizadas em uma cidade do interior do estado de S&o Paulo, que tinham
irmdos mais velhos e avos residindo na mesma cidade. Para coleta de dados foram utilizados: 1)
Questionario de identificacdo da crianca e da familia; 2) Critério de Classificacdo Econémica
Brasil (CCEB); 3) Roteiros de entrevistas semiestruturadas para mées, avos e irmdos das
criancas; 4) Inventario de sintomas de stress para adultos (ISSL). Os dados obtidos por meio do
Questionario de identificacdo, do CCEB e do ISSL foram analisados por meio de estatistica
descritiva. As entrevistas foram analisadas qualitativamente por meio da técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo. Os principais resultados apontam que as avés de ambos 0s grupos representam
importante fonte de apoio a familia. Além disso, o relacionamento intergeracional entre as avos e
seus netos mais velhos apresentou-se como positivo na vida de todos os envolvidos, ndo havendo
diferengas marcantes entre os grupos. Contudo, no caso das familias de criancas com deficiéncia,
observou-se que a interacdo entre avos e netos mais velhos é acrescida de caracteristicas
especificas desta realidade, uma vez que as avds parecem interferir mais no relacionamento entre
os irmaos do que o fazem as avos de criangas com desenvolvimento tipico. Além disso, 0s irméos
mais velhos, nestas familias, foram apontados como importante fonte de apoio as méaes e aos
irmdos com deficiéncia. Acerca do estresse vivenciado pela terceira geracdo, os resultados
advindos da aplicacdo do ISSL revelaram que a maior parte das avés de criancas com deficiéncia
encontra-se estressada, enquanto que apenas uma avé das criancas com desenvolvimento tipico
apresentou sintomas de estresse. Discute-se sobre a contribuicdo de relacionamentos
intergeracionais no desenvolvimento de todos os membros da familia e aponta-se, no caso das
avos das familias de criangas com deficiéncia, sobre a importancia de considera-las ao orientar e
esclarecer sobre a problematica da crianca. Ressalta-se para a importancia de estudos
intergeracionais e para a necessidade de acdes de saude e educagdo que promovam e fortalecam
os vinculos intergeracionais.

Palavras-chave: Criangas com deficiéncia. Familia. Estudo Intergeracional. M&es. Avos. Irmaos.



ABSTRACT

Literature has pointed to the importance of intergenerational relationships in families of children
with and without disabilities. Once the familiar universe of a child goes beyond the interaction
that he establishes with his mother, involving fathers, siblings, grandparents and other
individuals, the focus of intergenerationality has contributed to the understanding of
developmental processes and family adaptation in families of children with and without
developmental abnormalities. Furthermore, studies indicate the need for greater understanding
about the family’s factors associated with stress reported by the elderly. The aim of this study
was to identify the experiences of families of children with intellectual disabilities and typically
developing children, about daily life, support practices and intergenerationality from the
perspective of three generations - grandmothers, mothers and siblings. As the specific objectives
we have: (1) assess the differences and similarities in patterns of intergenerational relationships
and daily life of the two family groups represented, (2) identify the presence of stress in
participant grandmothers. The study included 36 family members of 12 families of children with
intellectual disabilities and typically developing children who were linked to public and / or
philanthropic schools located in countryside of Sao Paulo - Brazil, who had older siblings and
grandparents living in the same city. For data collection were used: 1) Identification
questionnaire of the child and family, 2) Economic Classification Criterion Brazil (CCEB), 3)
Semi-structured roadmap interviews for mothers, grandmothers and siblings of the children; 4)
Inventory stress symptoms for adults (ISSL). The data obtained through the identification
questionnaire, the CCEB and the ISSL were analyzed using descriptive statistics. The interviews
were analyzed qualitatively using the technique of the Collective Subject Discourse. The main
findings indicate that grandmothers of both family groups studied represent an important source
of support for the family. Moreover, the intergenerational relationship between grandmothers and
their older grandchildren presented as positive in the lives of all involved, with no significant
differences between groups. However, in the case of families of children with disabilities, it was
observed that the interaction between grandmothers and older grandchildren is increased with
specific features of this reality, since the grandmothers seem to interfere more in the relationship
between siblings than the grandmothers of typically developing children do. Furthermore, older
siblings, in these families were identified as important support to their mothers and siblings with
disabilities. About the stress experienced by the third generation, the results from the application
of ISSL revealed that the majority of grandparents of children with disabilities are stressed, while
only one grandmother of typically developing children showed symptoms of stress. It is argued
about the contribution of intergenerational relationships in the development of all family
members and is pointed up, in the case of grandmothers of children with disabilities, about the
importance of considering them in the guidance and clarification about the issue of the child. It is
emphasized on the importance of intergenerational studies and the need for education and health
activities that promote and strength the intergenerational connections.

Keywords: Children with Disabilities. Family. Intergenerational Study. Mothers. Grandparents.
Siblings.



APRESENTACAO

Desde o inicio da graduacao a ideia de iniciar-me no campo da pesquisa tornou-se
um de meus objetivos. Assim, busquei em alguns laboratérios de estudo conhecer um pouco
sobre 0 que é pesquisar, inserida em uma grande universidade como a UFSCar.

Foi quando ja no terceiro ano da graduacdo, li os estudos sobre irmdos realizados
pela Profa. Dra. Maria Fernanda Barboza Cid, sob orientacdo da Profa. Dra. Thelma Simdes
Matsukura, aos quais apreciei muito. Assim, entrei em contato com a professora Thelma, que me
introduziu ao tema sobre relacionamentos familiares intergeracionais, o qual desde o principio me
despertou imenso interesse.

Entdo, realizei uma iniciacao cientifica sobre o tema, com apoio da FAPESP, por
meio da qual, aprendi com a professora Thelma sobre pesquisa e confirmei meu encantamento
com o tema.

Assim que terminei minha iniciacdo cientifica, j& no quarto ano da graduacdo,
desejei prestar a prova de mestrado e refletindo sobre a importancia de continuidade na
investigacdo iniciada pensei neste estudo que apresentarei aqui.

O desejo por tornar-me uma pesquisadora era algo muito significativo e tornou-se
ainda maior quando vi que teria a oportunidade de realizar o curso de mestrado, inserida em um
programa de P6s-Graduacdo em Terapia Ocupacional.

Ter entrado neste programa e poder participar da historia do primeiro curso de
Pds-Graduacdo (stricto sensu) em terapia ocupacional do Brasil, me causam profunda gratidao e
orgulho.

Assim, embora meu estudo ndo possa ser considerado especifico da Terapia
Ocupacional, enfatizo o quanto ele é claramente voltado ao conhecimento e as préaticas
desenvolvidas também neste campo.

Segundo o Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (COFFITO), a
terapia ocupacional pode exercer suas atividades em ambientes escolares, de saude, em orgéos de
controle social, por meio de projetos sociais oficiais, em centros de recuperacdo, empresas, dentre
outros (COFFITO, [s/d]).

Assim, o terapeuta ocupacional se apresenta como um profissional capacitado para

integrar equipes que trabalham na elaboracao de politicas puablicas que promovam e sustentem a



realizacdo de programas intergeracionais nos diferentes contextos de vida e &reas, como da
educacdo, da salde, da assisténcia social, da cultura e outras.

Nesse sentido, afirma-se a valiosa contribuicdo que tais profissionais tém a
oferecer aos programas intergeracionais, engajados como profissionais que respondem pelo
campo e, enfatiza-se para a necessidade de participacdo dos mesmos na elaboracdo de politicas
publicas que sustentem tais programas, como sera apontado pelo presente estudo.

De tal modo, dada a visao que o profissional tem acerca da importancia dos grupos
e vinculos sociais de seu cliente, incluindo a familia, e da frequente inclusdo da mesma nos
projetos terapéuticos, 0 presente estudo aponta ainda para a potencial contribuicdo dos
profissionais na execucdo de novas pesquisas intergeracionais, para que seja possivel ampliar o

conhecimento que se tem sobre o tema nas familias brasileiras.
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1 INTRODUCAO

Devido a diversidade de culturas, padrées econdmicos, arranjos familiares, dentre
outros, ndo é possivel descrever uma “familia brasileira”, em contrapartida, aponta-se para a
existéncia de “familias brasileiras”, cujas composi¢cdes e padrdes de relacionamento sdo
significativamente variaveis (CERVENY; BERTHOUD, 2002).

Sob a Optica da teoria sistémica, a familia pode ser compreendida como um grupo
natural, cuja estrutura é elaborada a partir dos padr@es de interacdo estabelecidos entre seus
membros, como um sistema constituido por varios niveis de relacdes, composto por subsistemas,
como marido-esposa, genitores-filhos, irmaos-irmaos e avos-netos (MINUCHIN; COLAPINTO;
MINUCHIN, 1999; MINUCHIN; FISHMAN, 1990; TURNBULL; TURNBULL, 2001).

Assim, cada individuo s6é pode ser compreendido se inserido dentro desse
contexto interacional, uma vez que o seu ciclo de vida individual acontece dentro e concomitante
ao ciclo de vida familiar (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; CERVENY; BERTHOUD, 2002).
Destarte, diante desta complexa rede interacional, o desenvolvimento de um individuo deve ser
visualizado de forma indissocidvel ao desenvolvimento da familia (DESSEN; LEWIS, 1998).

De acordo com a OMS até o ano de 2025, o Brasil sera o sexto pais do mundo com
maior nimero de idosos (BRASIL, 2005). Esse crescimento se da pelo aumento da expectativa de
vida que, somada a diminuicdo da natalidade, aponta para a realidade de que as familias estdo
envelhecendo. Tal realidade faz com que por um periodo de tempo mais longo haja uma maior
convivéncia intergeracional, o que implica diretamente no desenvolvimento da familia e do
individuo (HEREDIA; CASARA; CORTELLETTI, 2007).

Ao longo das geragBes, ha uma complexa teia de lagos familiares, tecida
linearmente na dimensdo temporal. Neste entrelacamento varios eventos ocorrem
concomitantemente, os quais tém o potencial de impactar os relacionamentos de cada geracao
envolvida (CARTER; MCGOLDRICK, 1995).

Segundo Araujo e Dias (2002) os relacionamentos intergeracionais entre avos e
netos tem sido mais amplamente estudados a partir da década de 1980. Com isso, descobriu-se
que além de todos os beneficios que o relacionamento com 0s avos pode oferecer aos netos ao
longo de seu desenvolvimento, estas criancas também sdo importante fonte de apoio e influéncia

a0s avos.
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Pesquisas contemporaneas tém descrito que os relacionamentos entre avos e netos
sdo influenciaveis por questdes como idade e género; variaveis socioecondmicas; nivel
educacional; proximidade geogréfica e frequéncia de contato; compatibilidade psicoldgica e
caracteristicas de personalidade; diversidade étnica e cultural, dentre outros. Assim, para entender
0s relacionamentos intergeracionais contemporaneos deve-se considerar a diversidade e o
contexto no qual o relacionamento estd embasado, as experiéncias familiares, a troca e 0 apego
(STELLE; FRUHAUF; OREL; LANDRY-MEYER, 2010).

As distintas formas de comportamento entre as geracdes implicam na qualidade
das relacdes familiares, as quais permitem que o individuo se construa, se desenvolva e se realize
como um ser social. E por meio destes relacionamentos que os vinculos se estabelecem e
diferentes papéis sdo desempenhados. Estes papéis assumidos por cada membro da familia regem
os relacionamentos intergeracionais e sdo responsaveis por criar a coeréncia entre 0 grupo e 0s
vinculos que se estabelecem dentro dele (HEREDIA; CASARA; CORTELLETTI, 2007).

Assim, embora haja um crescente incentivo contemporaneo acerca da
individualidade e isto, aliado a outros fatores, tenha gerado grandes mudancas nas estruturas e
modelos familiares, pesquisas demonstram a importancia continua das relacdes intergeracionais
(MITCHELL, 2007). Nessa direcdo, tem-se que

O sistema familiar por sua longa duracdo e pelo seu nivel de interrelagdo, pode ser
considerado o mais importante na vida dos individuos. Se considerarmos ainda a
intergeracionalidade podemos dizer que esse sistema tem uma continuidade e um nivel de
complexidade que desafiam as nossas investigacfes sobre o tema (CERVENY;
BERTHOUD, 2002, p. 18).

Segundo Leite e colaboradores (2008) o grupo familiar proporciona aos sujeitos
um espaco natural de incluséo e suporte social. Dessa forma, ao se relacionarem, interagirem e
compartilharem, os individuos vivenciam e estabelecem o convivio e vinculo social. No entanto,
a realidade da convivéncia simultanea de varias geracfes em um mesmo espago faz com que a
diferenca entre os individuos ao longo do ciclo da vida entre em choque o que pode ter um efeito
causador de conflitos intergeracionais (LEITE et al., 2008).

Ndo obstante, estudos revelam os beneficios que o0s relacionamentos

intergeracionais podem proporcionar aos diferentes individuos do grupo familiar, como por
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exemplo, o apoio, ajuda mutua e influéncia positiva advinda do convivio e interacdo
intergeracional (ARAUJO, DIAS, 2002; GARDNER; SCHERMAN, 1994; RAVINDRAN;
REMPEL, 2010).

Assim, estudos recentes procuram ampliar a compreensdo acerca do
desenvolvimento e dos processos de adaptacdo familiar através do enfoque intergeracional na
realidade brasileira. (ARAUJO; DIAS, 2002; COUTRIM, 2006; DIAS; SILVA, 2003; FALCAO;
SALOMAO, 2005; GRISANTE; AIELLO, 2012; GVOZD; DELLAROZA, 2012; HEREDIA;
CASARA; CORTELLETTI, 2007; MARANGONI, 2007; MATSUKURA; OLIVEIRA, 2010;
RUSCHEL; CASTRO, 1998; MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012). Contudo, a absoluta
maioria dos estudos encontrados ndo aborda o tema sob a 6tica de todas as geracGes envolvidas,
ou guando o fazem, contam com a participacdo apenas de individuos adultos ou adolescentes, o
que aponta para a necessidade de estudos que utilizem tal abordagem envolvendo todas as
geragdes ao longo do ciclo de vida, bem como envolvendo diferentes tipos de realidades
vivenciadas pelas familias para maior compreenséo do tema.

Dentre os estudos brasileiros, Dessen e Braz (2000) realizaram um de abordagem
qualitativa que envolveu a participacdo de 15 pais e 15 méaes de classe socioeconémica baixa,
residentes do Distrito Federal. Com 0 objetivo de descrever as transformag6es na rede de apoio
das familias em decorréncia do nascimento de filhos, as autoras apontam que no periodo do
nascimento de um filho com desenvolvimento tipico, as avés apresentam-se como significativa
fonte de apoio e cuidados as mées e a familia do neto. Assim, segundo as autoras, tanto os pais
guanto as maes apreciam os variados tipos de ajuda que as avos prestam a familia e destacam o
apoio psicoldgico, a preocupacao, o auxilio financeiro e material e a contribuicdo advinda por
meio das experiéncias de vida das avés no enfrentamento e manejo de situacOes dificeis
vivenciadas.

Dias e Silva (2003) realizaram um estudo que objetivou investigar a percepcao de
jovens universitarios acerca de seus avos, que contou com a participacao de 100 jovens, 0s quais
responderam a um questionario de multipla escolha. As autoras destacam que segundo o relato
dos jovens, 0s avOs constituem-se como pessoas importantes em suas vidas a medida que
reconhecem as contribui¢fes dos avés ndo somente na criagdo de seus pais como também em sua
propria criacdo e destacam para a classificacdo dada aos avos como sendo seus “segundos pais”,

0 que explicita a importancia que estes membros da familia representam para 0s netos.
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Além disso, as autoras apontam que as avOs maternas parecem ser as avos
preferidas de seus netos e estes justificam a escolha com o fato de passarem mais tempo com
essas avos do que com as paternas (DIAS; SILVA, 2003).

O estudo de abordagem qualitativa realizado por Marangoni (2007) teve por
objetivo analisar o efeito das relagdes intergeracionais no desenvolvimento de avos e netos,
compreender os sentidos dados acerca da dindmica intergeracional e identificar as significacoes
dadas aos processos de adolescer e envelhecer pelas duas geragdes. As duas primeiras etapas da
pesquisa contaram com a participacdo de 74 adolescentes, estudantes da oitava série de uma
escola de ensino regular, os quais tiveram a oportunidade de responder a um questionario e de
participar de atividades tematicas. Os resultados destas etapas revelaram que os adolescentes
possuiam uma imagem estereotipada da velhice e apontaram que a importancia dos avos na vida
dos adolescentes foi algo preponderante.

A terceira e Ultima etapa do estudo, contou com a participagdo de oito avés e nove
netos para a execugdo de grupos focais, através dos quais foi possivel observar que os avés
desempenhavam o papel de principais cuidadores ou co-responsaveis pela educacdo dos netos.
Tais grupos focais também apontaram para questdes no relacionamento intergeracional,
evidenciando conflitos e a realidade sociofamiliar dos avos marcada por dificuldades. Assim, a
autora pontua que 0s avls apresentam-se como figuras expressivas na educacdo dos netos, além
de conferirem apoio afetivo e financeiro a eles e as suas familias (MARANGONI, 2007).

Herédia, Casara e Cortelletti (2007), em um estudo que envolveu avés, filhos e
netos adultos de 27 familias e investigou as perdas e ganhos da convivéncia intergeracional,
apontam as convergéncias e contradigdes encontradas nas relagdes familiares. Destacando o0s
ganhos provenientes da convivéncia intergeracional, os resultados revelam que as trés geracoes
apontam para questdes de afeto e de ajuda ao relatarem sobre a convivéncia familiar, sendo esta
ultima mais enfatizada pelas mées e netos e a primeira mais relatada pelos avos. Enfatizam ainda
que as trocas entre as geracdes acontecem em diferentes graus de intensidade a depender dos
interesses e das necessidades de cada individuo.

Acerca das perdas que a convivéncia entre as geracdes traz a cada membro da
familia, o estudo aponta para problemas e conflitos geracionais, causados muitas vezes pela

doenca de um dos membros da familia, em geral o idoso, e também pela divergéncia de opinides,
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e conclui que a qualidade das relacdes € influenciada pela educacdo, ética, religido e condicGes de
salide (HEREDIA; CASARA; CORTELLETTI, 2007).

Gvozd e Dellaroza (2012), com o objetivo de analisar a percepc¢éo de adolescentes
sobre a velhice, realizaram um estudo com 123 estudantes da sexta série de uma escola regular de
ensino publico de um municipio localizado no sul do Parana. Os resultados do estudo apontaram
que dos 123 adolescentes participantes, 87 referiram conviver ou ter convivido com idosos, sendo
que destes, 77 (88,5%) relataram o convivio de forma positiva, 10 (11,5%) de forma indiferente e
nenhum de forma negativa.

De acordo com as autoras, os adolescentes que conviviam com idosos expressaram
concepcOes positivas em relagdo & pessoa idosa, referindo que o idoso é socidvel, atualizado,
atento, seguro, saudavel, com energia e forte. Além disso, demonstraram uma visao positiva com
relacdo ao companheirismo na velhice, concordando com a afirmacdo de que é possivel ter
companheirismo na velhice (GVOZD; DELLAROZA, 2012).

Diante dos resultados apresentados, as autoras relatam que o idoso muitas vezes é
visto como sem expectativas, alienado e sem oportunidades, com incapacidades fisicas e doencas
e tecem a hipdtese que a divulgacdo de informacbes positivas sobre o envelhecer possa
influenciar e ja esteja influenciando as novas geracdes. Nessa direcao, refletem sobre o quanto o
convivio intergeracional parece ser benéfico tanto para jovens como para idosos e citam que
dentre as possibilidades de troca entre as geracOes, estdo a sabedoria e experiéncia de vida dos
idosos e os conhecimentos da vida moderna dos adolescentes (GVOZD; DELLAROZA, 2012).

Dois estudos envolvendo familias de criancas deficientes foram localizados
(GRISANTE; AIELLO, 2012; MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012). Grisante e Aiello (2012)
realizaram um estudo intergeracional, de abordagem qualitativa, que teve como objetivo
descrever os padrdes de interacdo e alguns fatores que podem ter influéncia sobre esses padroes,
estabelecidos entre uma criangca com Sindrome de Down e seus familiares, a mée, o pai, a irmd
mais velha e a avo materna. Com a participacdo de uma familia composta por pai, mae, filha mais
velha (11 anos), crianga com Sindrome de Down (sete anos) e avo materna, foi realizada a
aplicacdo de alguns instrumentos para mensuracdo do estresse e do apoio social dos membros da
familia e também foram realizadas sessdes de observacdo entre os subsistemas familiares.

Quanto as praticas de apoio exercidas no contexto familiar, os resultados

apontaram que sob a ética do pai e da mée, o apoio social € oriundo dos membros da familia, em
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especial dos avds maternos, dos proprios filhos e do esposo ou esposa. A irmé mais velha citou os
pais como provedores de apoio pratico, emocional, informacional e companheirismo e citou a avd
materna como fonte de apoio préatico, enquanto a avo citou o marido, as filhas e as vizinhas como
as principais pessoas suportivas. Ainda sobre as interacfes entre os subsistemas familiares, as
autoras relatam que ocorreram com “sincronia” e “amistosidade”, o que aponta para
relacionamentos intergeracionais positivos (GRISANTE; AIELLO, 2012).

A partir de tais resultados, observa-se que em familias de criancas com deficiéncia
0 suporte social provém principalmente dos proprios familiares. Além disso, destaca-se para a
presenca e ajuda prestada pela avo materna a familia.

J& o estudo de Matsukura e Yamashiro (2012), envolveu a participacdo das trés
geracOes, cinco avos, cinco maes e cinco netos, com o objetivo de investigar o relacionamento
intergeracional, as demandas e as praticas de apoio presentes no cotidiano de familias de criancas
com deficiéncia fisica. Os resultados indicam que tanto as criangas participantes do estudo quanto
as avoés, apontam para um relacionamento intergeracional positivo e citam, dentre as atividades
compartilhadas, aquelas especificas do relacionamento entre avds e netos, além de atividades de
cuidado da crianca com deficiéncia.

Observa-se que a literatura tem indicado um numero recente e restrito de estudos
intergeracionais em familias de criancas com deficiéncia e tem apontado para a necessidade de
continuidade e aprofundamento do tema (GARDNER; SCHERMAN, 1994; HASTINGS;
THOMAS; DELWICHE, 2002; KATZ; KESSEL, 2002; LEE; GARDNER, 2010; MIRFIN-
VEITCH; BRAY; WATSON, 1997; MITCHELL, 2007; RAVINDRAN; REMPEL, 2010;
WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Woodbridge, Buys e Miller (2011) realizaram um estudo comparativo de
abordagem qualitativa, cujos objetivos foram explorar como os avos interagiam com seus netos,
com desenvolvimento tipico e com deficiéncia, com base nos “grandparenting styles” descritos
pela literatura e; explorar como a experiéncia de ter um neto com deficiéncia poderia influenciar
no desenvolvimento e expressao do papel de ser avo. Participaram do estudo 22 avos de criangas

com deficiéncia intelectual ou fisica, residentes em uma cidade Australiana.
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Em resposta ao primeiro objetivo da pesquisa, as autoras descrevem que 0s avos

participantes adotavam um misto de trés “grandparenting styles™

nos papéis que
desempenhavam na familia, o de “pais substitutos”, 0S que “procuram divertir” e de “reservatorio
de sabedoria da familia”. Sobre tais estilos, no primeiro 0s avds cumpriam com o importante
papel de suporte instrumental para com seus familiares, ao cuidar dos netos, leva-los a lugares e
ao pagarem por gastos com educagdo, saude, dentre outros; no segundo estilo, os avos
procuravam oferecer uma interacao intergeracional mais descontraida e agradavel e; no terceiro
estilo, os avods trabalhavam para integrar a crianca com deficiéncia a familia, levando os netos
para visitar outros membros com o objetivo de fortalecer os lacos familiares, embora isso muitas
vezes tenha sido referido pelos avds como um desafio, uma vez que tais familiares necessitavam
ainda aceitar a realidade da deficiéncia da crianga. Assim, as autoras refletem sobre os variados
tipos de papéis desempenhados por avos de criancas com deficiéncia na familia e enfatizam ainda
que os tipos de “grandparenting styles” desempenhados pelos avos eram 0S mesmos para 0S
netos com deficiéncia e para os netos sem deficiéncia (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER,
2011).

Além disso, respondendo ao segundo objetivo proposto pelo estudo, as autoras
apontam que os avos relataram amar e cuidar de todos 0s netos com igualdade, embora também
acreditassem que a deficiéncia do neto afetava a qualidade e a natureza do relacionamento que
mantinham com ele. A hipédtese das autoras sobre esse resultado é que o impacto da deficiéncia
no relacionamento entre avos e netos depende do tipo de deficiéncia e da expectativa dos avos em
relacdo a crianca, embora o estudo também sugira que ter um neto com deficiéncia néo altere o
desenvolvimento da identidade e papel dos avés (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Katz e Kessel (2002) investigaram as percepg¢des e crencgas dos avés em relacdo ao
envolvimento no cuidado dos netos, o impacto da deficiéncia em suas vidas e o relacionamento
gue mantinham com eles. Através de entrevistas com 16 avos, as autoras encontraram que a
qualidade e quantidade de interacdo dos avos na vida de seu neto com deficiéncia era
determinada pela dindmica intergeracional estabelecida entre os avés e os pais dos netos. Assim,
o envolvimento dos avos era determinado pelos pais, que os mantinham informados sobre o

estado de salde e demais questdes relacionadas a deficiéncia da crianca. Nessa direcdo, as

! Tais estilos sdo denominados pelos autores como “surrogate parent”, “fun seeking” e “reservoirs of family
wisdom”, a traducdo utilizada neste estudo ird denomina-los como “pais substitutos”, “procuram divertir” e
“reservatorio de sabedoria da familia”, respectivamente.
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autoras discutem sobre a diferenga de relacionamentos entre avos e netos com deficiéncia a
depender se os avOs sdo maternos ou paternos e indicam que quando os avOs sdo paternos o
contato fisico com o neto depende principalmente de sua relacdo com a nora ou genro (KATZ;
KESSEL, 2002).

As autoras destacam ainda, que a quantidade de envolvimento entre avds e netos
com deficiéncia sofreu modificagcGes ao longo do tempo e relacionou a essas mudancas a saude
dos pais, criancas e avos e as alteracdes no ciclo de vida (KATZ; KESSEL, 2002).

Lee e Gardner (2010), por meio de uma revisdo de literatura, apontam que ao
longo do tempo os avos de criangas com deficiéncia tornam-se envolvidos na familia do neto ao
prover suporte pratico e emocional. No entanto, o suporte e envolvimento destes para com a
familia € influenciado pela proximidade entre as residéncias e o nivel de compreensdo por parte
dos avos acerca da deficiéncia do neto.

Ravindram e Rempel (2010), em um estudo que objetivou verificar o processo de
envolvimento de avds e irmaos de criangas com doencas cronicas, bem como as praticas de apoio
exercidas no contexto familiar, contaram com a participacdo de quinze avos de seis familias de
criancas com doencas cardiacas congénitas. Os autores pontuam que as pesquisas direcionadas a
esta populacdo tém focalizado a interacdo entre idosos e seus filhos adultos ou a interacdo entre
avos e netos com algum tipo de deficiéncia ou doenca, contudo enfatizam para a importancia de
pesquisas que também focalizem o relacionamento intergeracional entre avés e netos, irmaos de
criancas com deficiéncia e todas as questdes envolvidas neste relacionamento.

Assim, focalizando este subsistema familiar, o estudo aponta que os avds
apresentam-se como importante fonte de suporte a familia do neto ao oferecerem variados tipos
de apoio, dentre eles, ao favorecer a interacdo entre filhos e pais, entre irmdos e, ao assumir
periddica e frequentemente as responsabilidades paternas com os cuidados da rotina diaria e com
as necessidades de brincar e divertir dos irmaos destas criangas, pois, segundo 0s autores, 0s pais
encontram-se frequentemente ocupados com os cuidados do filho doente, 0 que os impossibilita
de atender as necessidades do outro filho (RAVINDRAN; REMPEL, 2010).

Além disso, os autores discutem que as demais pesquisas na area tém enfatizado
para a preocupacdo vivenciada pelos avls destas familias com os pais e com 0 neto com
deficiéncia, no entanto tal estudo revelou que estes avds também tém uma preocupagdo extra

relacionada ao irmdo da crianca doente, enfatizando assim para o importante papel
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desempenhado pelos avos na vida de todos os membros da familia e para algumas das
consequéncias disso na vida dos préprios avos (RAVINDRAN; REMPEL, 2010).

Mirfin-Veitch, Bray e Watson (1997) realizaram um estudo de abordagem
qualitativa que envolveu a participacdo de 12 pares de pais-avés de familias de criangas com
deficiéncia, com o objetivo de explorar os fatores e caracteristicas presentes nas praticas de apoio
realizadas pelos avos a familia, praticas estas que foram consideradas como um elemento do
relacionamento entre pais e avés de criangcas com deficiéncia (MIRFIN-VEITCH; BRAY;
WATSON, 1997).

Os resultados do estudo revelaram que a maneira como 0s avOs reagem a
deficiéncia do neto influencia tanto os pais quanto os demais membros da familia. Além disso, 0s
autores apontam que os avds exercem um papel de suporte as familias de criancas com
deficiéncia a depender de fatores como, o sentimento de pertencimento destes avds a familia e o
tipo de relacionamento e comunica¢do mantidos no periodo precedente ao nascimento do neto
com deficiéncia. Para os autores, os avos que conseguem prestar auxilio pratico e emocional aos
pais, sdo aqueles cuja historia de relacionamento com estes pais é positiva, enquanto que aqueles
cujo historico de relacionamento ndo é positivo encontram dificuldades para prestar ou solicitar
auxilio quando necessario (MIRFIN-VEITCH; BRAY; WATSON, 1997).

Entretanto, a ajuda prestada pelos avés as familias do neto com deficiéncia, ndo
aponta apenas aspectos positivos advindos destas praticas de apoio, mas também revela a
dualidade que pode existir entre a ajuda oferecida pelos avos destas criancgas as suas familias e o
estresse que esta ajuda pode causar, concomitantemente (HASTINGS; THOMAS; DELWICHE,
2002; MIRFIN-VEITCH; BRAY; WATSON, 1997; MITCHELL, 2007; TRUTE;
WORTHINGTON; HIEBERT-MURPHY, 2008). Mitchell (2007), por meio de uma revisao da
literatura sobre o tema, verificou que quando a ajuda ofertada pelos avos envolve cuidados
emocionais, 0s niveis de estresse materno diminuem, enquanto que quando esta ajuda envolve
cuidados praticos, os niveis de estresse paterno diminuem. Assim, a autora discute sobre o quanto
a compreensao acerca da ajuda recebida pode variar (MITCHELL, 2007).

Na mesma dire¢do, Hastings, Thomas e Delwiche (2002) discutiram a natureza do
apoio prestado pelos avos as familias com um filho com deficiéncia e o impacto deste apoio no
estresse parental. O estudo envolveu a participacdo de 61 pais de criangas com sindrome de

Down que foram questionados quanto a taxa de apoio e os conflitos com ambos os avés da
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crianga. Os autores apontam que em pesquisas relatadas na literatura o auxilio ofertado pelos
avos a estas familias foi considerado extremamente positivo e benéfico, enquanto que em outras,
a presenca dos avls apresentou-se como um fardo para os pais (HASTINGS; THOMAS;
DELWICHE, 2002).

Em concordancia com tais apontamentos, os resultados apontaram para uma
associacao significativa entre o apoio dos avés, o conflito intergeracional e o estresse nas maes.
Revelaram ainda que mées e pais ndo apresentam diferencas em seus relatos de estresse, embora
0 estresse dos pais ndo esteja diretamente relacionado ao suporte oferecido pelos avos, como no
caso das maes (HASTINGS; THOMAS; DELWICHE, 2002).

Gardner e Scherman (1994) realizaram um dos primeiros estudos sobre o tema
através de uma pesquisa que envolveu 32 avos de familias de criancas com deficiéncia fisica e/
ou intelectual, que residiam no sul dos EUA. Por meio de entrevistas, cujo objetivo foi identificar
qual o envolvimento e percepc¢des de papéis e fungdes especificas dos avos destas criancas, 0s
autores encontraram que o comportamento dos avds serve de modelo para 0os demais membros da
familia e quando estes sdo ativos e bem informados, podem expandir a gama de recursos que a
familia possui para cuidar das demandas diarias de se ter um filho com deficiéncia.

Além desses achados, a pesquisa indicou que os avds tem o potencial de exercer
uma influéncia positiva na vida de seus netos e que o nascimento de um neto com deficiéncia néo
provoca mudancas no relacionamento destes com o neto mais velho, embora os cuidados extras
requeridos pela crianca possam conflitar com a posicdo dos avds de manterem o seu
relacionamento com o0s outros netos, ou mesmo de tratd-los com igualdade (GARDNER,;
SCHERMAN, 1994).

Com relagdo as deficiéncias abarcadas por estudos intergeracionais, Hastings,
Thomas e Delwiche (2002) discutem que as pesquisas realizadas com estas familias apontam para
a ampla variedade de efeitos que a realidade de ter uma criangca com deficiéncia pode causar no
cotidiano familiar de acordo com as diferentes etiologias e dificuldades apresentadas pela crianga.
Dessa forma, os autores apontam para a necessidade de pesquisas que foquem em um tipo de
deficiéncia, uma vez que isto implicard em uma maior similaridade nas demandas apresentadas
por estas familias (HASTINGS; THOMAS; DELWICHE, 2002).

Observa-se que as pesquisas desenvolvidas na area tém buscado uma compreenséo

cada vez mais ampla sobre o processo de adaptacdo da familia com uma crianga com deficiéncia
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e as inimeras variaveis presentes neste processo (MATSUKURA; CID, 2004; MATSUKURA et
al., 2007; MATSUKURA; SIME, 2008; MITCHELL, 2007; NUNES, 2003; RAVINDRAN:
REMPEL, 2010; REICHMAN; CORMAN; NOONAN, 2008).

Matsukura e Yamashiro (2012) em um estudo que envolveu a participacdo de
avos, maes e irmaos de criancas com disfuncgoes fisicas identificaram que as mées destas criangas
sentem-se frequentemente sobrecarregadas pelas demandas de cuidado com o filho com
deficiéncia e que, por este motivo, acreditam que seu relacionamento com o filho mais velho
modificou-se apds o nascimento da crianca com deficiéncia. O estudo também revelou que os
irmdos destas criancas referem desejar maior atencéo por parte dos pais e que na falta deles, as
avos parecem exercer o papel de cuidado e atencdo que é disponibilizada a esses irmdos mais
velhos. Ainda sobre o tema, as préoprias avés relatam uma maior aproximacédo do neto mais velho
apos o nascimento do neto com deficiéncia.

No entanto, as autoras questionam se tais achados referem-se a realidade de
familias de criancas com deficiéncia ou as familias em geral e apontam para a necessidade de
continuidade de estudos envolvendo as trés geracoes.

Especificamente com relacdo as avos participantes do estudo, as autoras apontam
que estas descrevem o impacto da descoberta da deficiéncia do neto como um periodo de intenso
sofrimento e incertezas. Além disso, o estudo revelou que as avls sentem-se frequentemente
estressadas e que se apresentam como importante fonte de apoio a familia, deixando de lado suas
préprias atividades ao servirem de suporte a mde do neto e também ao irmao mais velho
(MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012).

Ao abordar a questdo do estresse verificado entre as avés, as autoras apresentam a
hipotese de que, além dos problemas e dificuldades causadoras de estresse comuns a esta faixa
etaria na realidade brasileira como ja apontado na literatura (FORTES-BURGOS; NERI;
CUPERTINO, 2009), estas contam ainda com o fato de se ter na familia uma crianca com
deficiéncia, com todas as implicagcdes que esta realidade traz (MATSUKURA; YAMASHIRO,
2012).

Assim diante das complexas realidades vivenciadas pelo idoso brasileiro, aponta-
se para a questdo do estresse como algo presente em parte significativa dessa populacéo
(FORTES-BURGOS; NERI; CUPERTINO, 2009; LUFT et al., 2007; SOUZA-TALARICO et
al., 2009).
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Acerca do estresse vivenciado por idosos que tenham uma crianca com deficiéncia
na familia, pesquisas apontam que na descoberta da deficiéncia da crianga, os avos vivenciam
sentimentos semelhantes aos dos pais, como estresse, tristeza, depressdo, dentre outros e que isto
pode ser exacerbado uma vez que eles tém pouco acesso a informacao. Além disso, a vivéncia de
tais sentimentos causa um impacto emocional e estrutural ao trazer desafios e redefini¢cdes do
papel de ser avd (GARDNER; SCHERMAN, 1994; LEE; GARDNER, 2010).

Grisante e Aiello (2012), ao investigarem a questdo do estresse em uma familia de
crianca com sindrome de Down, apontaram por meio da aplicacdo do Inventario de Sintomas de
Estresse para Adultos de Lipp (ISSL) e por meio da Escala de Estresse Infantil de Lipp, que a
mée, 0 pai e a irma mais velha da crianca com deficiéncia ndo apresentavam sintomas de estresse,
enguanto a avé materna participante do estudo apresentava sintomas de estresse na fase de
resisténcia.

Assim, observa-se que tais relatos apresentados pela literatura evidenciam a
necessidade de estudos que direcionem atencdo ao estresse em familias de criancas com
deficiéncia e também em familias de criancas com desenvolvimento tipico, especialmente para a
terceira geracdo desses grupos familiares, na medida em que grande parte da literatura que aborda
estresse em familias de criancas com deficiéncia, tem como foco as maes, pais e irmaos
(MATSUKURA et al., 2007; HEIMAN, 2002; TURNBULL et al., 2007)

Diante das complexidades e especificidades presentes no cotidiano das relagdes
intergeracionais e demandas de apoio dessas familias, Matsukura e Yamashiro (2012) observam a
importancia de continuidade de investigacbes com esta populacdo sob o enfoque da
intergeracionalidade. Além disso, apontam para a importancia do desenvolvimento de estudos
brasileiros que enfoquem a intergeracionalidade em familias de criancas com desenvolvimento
tipico para que seja possivel compor um panorama mais abrangente de diferentes realidades de
relacionamentos e padrdes de interacao.

Além disso, aponta-se a importancia de aprofundar na compreensao do cotidiano,
das caracteristicas ligadas as praticas de apoio e as demandas especificas vivenciadas pelas
diferentes geracbes de familias brasileiras de criancas com deficiéncia e de criancas com
desenvolvimento tipico, o que pode fornecer importantes elementos para o conhecimento que esta
sendo produzido na area, além de contribuir para proposicdes de acdes de saude e educacao

direcionadas a esta populacéo.
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2 OBJETIVO

O objetivo do presente estudo foi identificar a experiéncia de familias de criancas
com deficiéncia intelectual e de criangas com desenvolvimento tipico, acerca do cotidiano, das

préticas de apoio e da intergeracionalidade, sob a 6tica de trés geracfes — avds, maes e irmaos.
2.1 Objetivos Especificos
Como objetivos especificos, tem-se: (1) verificar diferencas e semelhancas nos

padroes de relacionamento intergeracional e no cotidiano dos dois grupos familiares

representados; (2) identificar a presenca de estresse nas avos participantes.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratorio, comparativo, de abordagem qualitativa.

3.1 Participantes

Foram participantes do estudo 36 familiares de criancas/adolescentes,
representados por 12 maes, 12 avés e 12 irmdos mais velhos de criangas/adolescentes com e sem
deficiéncia intelectual, vinculadas a instituicdes de ensino especial e/ou regular, localizadas em
uma cidade do interior do estado de S&o Paulo. Os membros das trés geragGes participantes foram
distribuidos em dois grupos, a saber:

- Grupo de familias de criangas/adolescentes com deficiéncia intelectual (GDI):
composto por seis familias de criancas/adolescentes com deficiéncia intelectual e;

- Grupo de familias de criangas/adolescentes com desenvolvimento tipico (GDT):
composto por seis familias de criangas/adolescentes com desenvolvimento tipico.

Critérios para composicado da amostra:

Como critérios de inclusdo dos participantes e para composicdo dos grupos, as
mdes deveriam morar com os filhos; os irm&os mais velhos deveriam ter idade entre nove e 17
anos, sendo que a idade do irmdo mais novo poderia ser varidvel e as avés deveriam residir na
mesma cidade gque 0s netos.

Além de tais critérios de inclusdo, buscando compor os grupos de forma a permitir
comparagdes, as familias deveriam apresentar nivel econdmico semelhante e as
criancas/adolescentes com deficiéncia intelectual também deveriam ser semelhantes quanto ao
nivel de independéncia, de acordo com as avaliacdes realizadas pelos técnicos de saude da
instituicdo a qual estivessem vinculadas. No entanto, ndo foi possivel garantir que a condi¢do de
nivel socioecondmico fosse semelhante como critério de inclusdo, sob o risco de ndo obter os
sujeitos para a composicdo dos grupos.

O perfil das avos participantes do estudo esta apresentado na Tabela 1 e na Tabela
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Tabela 1 - Perfil das Avos de Criangas com Deficiéncia (GDI)

Materna/Paterna Idade Profisséo Escolaridade Situagao Religido Distancia
Conjugal aproximada
da casa dos
netos
Materna: 5 40-55: 2 Trabalha fora  Analfabeta: 2 Casada: 3 Evangélica:
de casa: 1 3 0-5km: 4
Paterna: 1 56-70: 2 N&o trabalha  Ensino Fund.  Separada: 1 Catdlica: 3 6-12km: 2
fora de casa:  Incompleto: 3
5
75-90: 2 Ensino Fund. Vidva: 2
Completo: 1

Tabela 2 - Perfil das Avoés de Criancas com Desenvolvimento Tipico (GDT)

Materna/Paterna Idade Profissédo Escolaridade Situacgado Religido Distancia
Conjugal aproximada
da casa dos
netos
Materna: 5 60-69: 3 Trabalha fora  Analfabeta: 2 Casada: 3 Evangélica: 2
de casa: 1 0-5km: 4
Paterna: 1 70-75: 3 N&o trabalha  Ensino Fund.  Separada: 1 Catolica: 3 6-12km: 2
fora de casa:  Incompleto: 4
5
Ensino Fund. Vilva: 2 Testemunha
Completo: - de Jeova: 1

De acordo com os dados apresentados na Tabela 1 e na Tabela 2, observa-se que
tanto no grupo representado pelas avos de criangas com deficiéncia intelectual, quanto no grupo
representado pelas avéds de criangas com desenvolvimento tipico, cinco das avos participantes
eram maternas e uma era paterna.

A idade das avos pertencentes ao grupo GDI variou de 44 a 90 anos, enquanto que
a idade das avés pertencentes ao grupo GDT variou de 61 a 74 anos. Nota-se, que a idade das
avos de criancas com deficiéncia intelectual participantes apresentou uma margem de variacao
maior se comparada com a variacdo apresentada pela idade das avds de criangas com
desenvolvimento tipico. Além disso, algumas das avos participantes do grupo GDI eram mais
velhas e outras eram consideravelmente mais novas do que as avos do grupo GDT.

Com relacdo a ocupacédo das avés, em ambos os grupos todas referiram ser donas

de casa, com excegdo de uma participante de cada grupo. Sobre o grau de instru¢do, no grupo
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GDI houve variacdo entre ndo possuir estudos e ter concluido o ensino fundamental, ja no grupo
GDT esta variagdo se deu entre ndo possuir estudos a ter estudado até a 22 série do ensino
fundamental. Assim, observa-se que parte das avos do grupo GDT apresentou grau de instrucéo
relativamente menor do que as avés do grupo GDI, embora em ambos 0s grupos algumas delas
tenham declarado ndo ter estudado.

Acerca da situacdo conjugal, ndo houve variagcdo entre 0S grupos, pois tanto no
GDI quanto no GDT trés avos declararam-se casadas, duas vilvas e uma separada. Observa-se
ainda que metade das participantes de cada grupo ndo possui um companheiro.

Todas declararam possuir religido, além disso, a distancia da residéncia das avos a
casa de seus netos, no grupo GDI variou de morar na mesma casa a 12 quilémetros, enquanto no
grupo GDT a distancia variou de 0,015 a 8,5 quilémetros aproximados. Observa-se assim, que a

variacdo entre a residéncia das avos e da familia ndo foi significativamente diferente entre os

grupos.
Na Tabela 3 e na Tabela 4 apresenta-se o perfil das maes participantes do estudo.
Tabela 3 - Perfil das Mé&es de Criangas com Deficiéncia (GDI)
Idade Profissdo  Escolaridade  Situagdo Religido NUmero Idade Classificacdo
Conjugal de Filhos dos Socioecondmica*
Filhos
25-35: 3 Trabalha  Analfabeta: 1  Casada: 4  Catolica: 4 Dois 5-10: 3 ClL:2
fora de filhos: 3
casa: 4
36-45: 3 Né&o Ensino Fund.  Separada:  Evangélica: Trés 11-15: 6 C2:2
trabalha Incompleto: 1 2 filhos: 3
fora de 2
casa: 2
46-50: - Ensino Fund.  Solteira: 1 Quatro 16-18: 2 D:2
Completo: 2 filhos: -
Ensino
Médio
Completo: 1

*Classe C1: renda média familiar de R$1459,00; Classe C2: renda média familiar de R$962,00 e Classe D: renda
média familiar de R$680,00, segundo dados do Critério de Classificagdo Econdémica Brasil (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE EMPRESAS DE PESQUISA, 2011).



32

Tabela 4 - Perfil das Mé&es de Criangas com Desenvolvimento Tipico (GDT)

Idade Profisséo  Escolaridade  Situacéo Religido NUmero Idade Classificacao
Conjugal de Filhos dos Socioecondmica*
Filhos
25-35: 2 Trabalha  Ensino Fund.  Casada: 4  Catdlica: 4 Dois 0-4:1 B2:3
fora de Incompleto: filhos: 3
casa: 5 1
36-45: 3 Né&o Ensino Fund.  Separada:  Evangélica: Trés 5-10: 2 Cl:2
trabalha Completo: 1 2 2 filhos: 1
fora de
casa: 1
46-50: 1 Ensino Solteira: - Quatro 11-15:6 c2:1
Médio filhos: 2
Incompleto:
1
Ensino 16-18: 3
Medio
Completo: 3

*Classe B2: renda média familiar de R$ 2656,00; Classe C1: renda média familiar de R$1459,00 e Classe C2: renda
média familiar de R$962,00, segundo dados do Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa, 2011).

A partir dos dados apresentados na Tabela 3 e na Tabela 4, observa-se que a idade
das maes que compuseram o grupo GDI, variou entre 26 e 45 anos, enquanto a idade das maes
gue compuseram o grupo GDT variou entre 32 e 50 anos.

Com relacdo ao numero de filhos, observa-se que as participantes do GDI tém de
dois a trés filhos, sendo que a idade dos mesmos variou de dois a 17 anos. Ja as participantes do
GDT tém de dois a quatro filhos, sendo que a idade dos mesmos variou entre dois meses e 17
anos.

Acerca da situacdo conjugal, ndo houve diferencas entre 0s grupos, pois, em
ambos, quatro maes residem com os pais das criancas e duas sdo solteiras. O mesmo se deu com
relacdo a religido, uma vez que todas declararam possuir religido.

Sobre a ocupagédo das maes, no grupo GDI quatro declararam exercer atividade
remunerada fora de casa e duas referiram ser donas de casa, enquanto no grupo GDT cinco
declararam exercer atividade remunerada fora de casa e uma referiu ser dona de casa.

Quanto ao nivel de escolaridade das maes, no grupo GDI uma das maes declarou
ndo ter estudado e o grau de instrucdo das demais variou de ter cursado até a 22 serie do ensino
fundamental a ter completado o ensino medio. J& no grupo GDT o nivel de instrucdo das maes

variou de ter cursado até a 42 série a ter completado o0 ensino medio.
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A classe econémica das familias que compuseram o grupo GDI, variou da classe
D a classe C1, enquanto que nas familias que compuseram o grupo GDT esta variacdo se deu
entre as classes C2 e B2, segundo o Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (Associacdo
Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2011). Assim, observa-se que as familias do GDT
apresentam nivel socioecondmico relativamente maior do que as familias do GDI.

Apresenta-se a seguir na Tabela 5 e na Tabela 6, o perfil das criancas/adolescentes

e de seus irmdos mais velhos, participantes do estudo.

Tabela 5 - Perfil dos Irméos e das Criangas/ Adolescentes com Deficiéncia (GDI)

Idade Género e Escolaridade Idade da Género e Ordem de Diagnéstico da
Ordem de do Irméo Crianca/Adolescente Nascimento da Crianca/Adolescente
Nascimento Crianca/Adolescente
do Irméo
10-15: 4 Filho mais Cursando 5-10: 2 Segundo Filho: 3 Sindrome de Down: 2
velho: 2 Ensino
Fundamental:
3
16-18: 2 Filha mais Cursando 11-15: 4 Segunda Filha: 3 Deficiéncia
velha: 4 Ensino Intelectual
Médio: 3 Inespecificada: 4

Tabela 6 - Perfil dos Irméos e das Criangas/ Adolescentes com Desenvolvimento Tipico (GDT)

Idade Género e Ordem Escolaridade do Idade da Género e Ordem de
de Nascimento do Irméo Crianca/Adolescente Nascimento da
Irméo Criancga/Adolescente
10-15: 3 Filho mais velho: 3 Cursando o Ensino 5-10: 1 Segundo Filho: 3
Fundamental: 2
16-18: 3 Filha mais velha: 3 Cursando o Ensino 11-15: 5 Segunda Filha: 3
Médio: 4

A partir dos dados apresentados na Tabela 5 e na Tabela 6, observa-se que todos
0s irmaos participantes do estudo eram os primogénitos da familia. No grupo GDI quatro eram
meninas e dois eram meninos, enquanto no grupo GDT trés eram meninas e trés eram meninos.

A idade dos irmdos participantes variou entre 11 a 17 em ambos 0S grupos.

Sobre o grau de instrucdo, observa-se que este variou de estar cursando o 6° ano
do ensino fundamental a estar cursando o ultimo ano do ensino médio, para os participantes do
grupo GDI e estar cursando o 7° ano do ensino fundamental a estar cursando o Ultimo ano do

ensino médio, para os participantes do grupo GDT.
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Assim, nota-se que os irmaos mais velhos participantes do presente estudo eram
semelhantes quanto a idade, género e nivel de escolaridade em ambos 0s grupos.

Com relacdo as criancas/adolescentes (irmdos mais novos) com deficiéncia
intelectual (GDI) e com desenvolvimento tipico (GDT), em ambos 0s grupos trés delas eram
meninas e trés eram meninos.

Acerca da idade das criangas/adolescentes, nota-se que houve discreta diferenca
quando comparados os grupos GDI e GDT. No grupo GDI, a idade variou de nove a 15 anos,
enguanto no grupo GDT, tal variacdo se deu entre cinco a 15 anos.

Sobre o diagnostico das criancas/adolescentes pertencentes ao grupo GDI, duas
possuiam diagndstico de Sindrome de Down e quatro de Deficiéncia Intelectual inespecificada.
Ressalta-se que todas ja realizavam acompanhamento na unidade de ensino especial, entre dois

anos e meio a 11 anos.

3.2 Instrumentos de Medida

3.2.1 Roteiros de Entrevistas Semiestruturadas

Foram elaborados trés roteiros de entrevistas semiestruturadas destinados as avos,
as maes e aos irmdos mais velhos das criancas com deficiéncia intelectual respectivamente e, a
partir deles, foram elaborados trés roteiros de entrevistas semiestruturadas destinados as avos, as
maes e aos irmdos mais velhos das criangas com desenvolvimento tipico.

O roteiro de entrevista utilizado junto as avés das criancas com deficiéncia
intelectual (GDI) contou com 46 perguntas (APENDICE A), enquanto aquele utilizado junto as
avos de criancas com desenvolvimento tipico (GDT) contou com 40 (APENDICE B). Os dois
roteiros foram divididos em quatro partes, a primeira referente a propria avo, a segunda referente
a mée de seus netos (sua filha ou nora), o terceiro referente ao seu neto mais velho e o dltimo
referente ao seu neto com deficiéncia intelectual (no caso do grupo GDI) ou ao seu segundo neto
(no caso do grupo GDT).

Ja o roteiro de entrevista destinado as médes das criangas com deficiéncia (GDI)
continha 33 questdes (APENDICE C), enquanto o roteiro destinado as mées das criangas com
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desenvolvimento tipico (GDT) continha 30 (APENDICE D). Em ambos 0s casos, as questdes
foram divididas em trés grandes temas, o primeiro referente a propria mée, o segundo referente
aos seus filhos, e o Gltimo referente a avo participante do estudo.

O roteiro de entrevista destinado aos irmaos das criancas com deficiéncia (GDI),
contou com 55 questdes (APENDICE E), enquanto o roteiro destinado aos irm&os das criangas
com desenvolvimento tipico (GDT), contou com 49 questdes (APENDICE F). Tais roteiros
encontram-se subdivididos em quatro grandes temas referentes a propria crianca/adolescente; a
avo participante do estudo; a mae e; ao irmdo com deficiéncia intelectual (no roteiro do grupo

GDI) ou a um irm&o mais novo (no roteiro do grupo GDT).

3.2.2 Questionario de Identificacdo das Familias

Foi utilizado um questionario de identificacdo das familias, no qual foi possivel
obter dados pessoais dos participantes da pesquisa (APENDICE G). Por meio deste questionario,
as maes forneceram informacdes referentes a elas proprias e aos pais de seus filhos, como o
nome, a idade, a profissdo e o grau de escolaridade, além de, no caso das mées que compuseram
0 grupo GDI, informagdes sobre o diagnostico dos filhos com deficiéncia, os tratamentos
realizados e o tempo de atendimento na Unidade escolar.

As av0ls participantes também informaram seu nome, idade, profissdo, grau de
escolaridade, estado civil, religido e a distancia entre sua residéncia e a residéncia dos netos. Ja 0s

irmé&os participantes deram informagdes referentes ao seu nome, idade e escolaridade.

3.2.3 Critério de Classificagdo Econémica Brasil (CCEB)

Como forma de avaliar a classificacdo econdmica das familias, foi utilizado o
Critério de Classificagdo Econdmica Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa,
2011). Também conhecido como “Critério Brasil”, visa estimar o poder de compra de individuos
e familias urbanas, sem, no entanto, classifica-los em classes sociais, mas em classes econémicas
(ANEXO A).

Tal instrumento encontra-se dividido em duas partes, na primeira o respondente

fornece informagdes referentes a posse e ao nimero de determinados itens, j& na segunda parte o
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informante fornece dados referentes ao grau de instrugdo do chefe da familia. A partir de tais
dados, calcula-se em qual classe econdmica aquela determinada familia ou individuo se encaixa,
sendo que tais classes variam em ordem decrescente de renda média e de pontuacdo de Al a E.

(Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2011).

3.2.4 Inventério de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL)

As avos participantes do estudo responderam ao Inventario de Sintomas de Stress
para Adultos (ISSL) validado no Brasil em 1994 por Lipp e Guevara (LIPP; GUEVARA, 1994;
LIPP, 2000).

Utilizado em varios estudos (GOULART; LIPP, 2008; ROSSETTI et al., 2008;
CAMELO; ANGERAMI, 2004; MAGALHAES; FRANCA, 2003; CUSATIS; LIMA, 2003), o
ISSL ¢é aplicavel a jovens e adultos a fim de verificar a presenca e a fase do estresse, alem de
indicar se o individuo apresenta mais sintomas fisicos ou psicoldgicos. O instrumento conta com
37 itens de natureza somatica e 19 de natureza psicoldgica, 0s quais buscam indicar a presenca de
sintomas de estresse, o0s tipos de sintomas (se psicologicos ou somaticos) e a fase em que se
apresentam.

Segundo a autora os efeitos do estresse podem manifestar-se tanto na area
somatica quanto na cognitiva e tém variacdo de seriedade a medida que as fases do estresse se
agravam. A primeira fase, de alerta, ocorre quando o individuo enfrenta um agente estressor e seu
organismo tenta adaptar-se a ele despendendo grande quantidade de energia, como uma
preparacdo para a reacdo de luta ou fuga; a segunda fase, de resisténcia, € iniciada quando o
estresse apresentado na primeira permanece presente 0 que faz com que uma sensacao de cansago
e desgaste surja substituindo os sintomas iniciais da primeira fase; a terceira, de quase exaustdo é
caracterizada pelo enfraquecimento do organismo que ndo estd conseguindo superar o evento
estressor; a quarta e ultima fase, de exaustdo, ocorre quando 0 organismo esgota sua reserva de
energia e ndo consegue superar o agente estressor, dando origem entdo a doengas mais serias
(LIPP, 2000).

O inventario é composto por trés partes as quais englobam os sintomas fisicos e
psicologicos caracteristicos das quatro fases do estresse descritas. Na primeira parte o

respondente assinala os sintomas fisicos e psicologicos vivenciados nas ultimas vinte e quatro
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horas; na segunda parte sdo respondidas questdes desta mesma natureza vivenciadas durante a
ultima semana; na Ultima fase o respondente assinala de acordo com os sintomas vivenciados no
decorrer do altimo més (LIPP, 2000).

O calculo é realizado através da soma dos sintomas psicoldgicos e dos sintomas
fisicos assinalados pelo entrevistado em cada uma das etapas, referentes as Ultimas 24 horas,
ultima semana e dltimo més. A partir do escore obtido com a soma das respostas verifica-se qual

fase e qual sintoma foi predominante, o que permite entdo a interpretacdo dos dados.

3.3 Local

O estudo foi realizado em uma cidade do interior do estado de S&o Paulo. A coleta
de dados foi feita nas residéncias dos participantes. Para a localizacdo das familias de criancas
com deficiéncia foram contatadas a APAE da cidade e duas APAEs da regido, assim como uma
unidade de salde e ensino vinculada a universidade local. Contudo, ndo foram encontradas
familias que respondessem aos critérios de inclusdo para participacdo da pesquisa na unidade de
salde e ensino da universidade local e nas APAESs das duas cidades da regido, sendo assim, todas
as familias de criancas com deficiéncia intelectual participantes do presente estudo possuiam
vinculo apenas com uma escola especial (APAE).

3.4 Procedimentos

3.4.1 Elaboragéo e Adequacao dos Roteiros de Entrevistas

A partir dos roteiros utilizados no estudo de Matsukura e Yamashiro (2012) e a
partir de atualizacdo de revisao de literatura, foram obtidas as primeiras versfes dos trés roteiros
de entrevistas destinados as familias de criancas com deficiéncia intelectual.

O levantamento bibliografico dos estudos nacionais e internacionais que
abordassem as relagdes intergeracionais estabelecidas em familias de criancas com deficiéncia e
de criangas com desenvolvimento tipico ocorreu no periodo de fevereiro a abril de 2011. Tal
pesquisa foi realizada nas bases de dados do portal Capes, Scielo, SciVerse Scopus, assim como
em portais especificos de periddicos nacionais e internacionais da area de Terapia Ocupacional.
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Os termos utilizados para busca foram “relacionamento intergeracional”;
“relacionamento entre geracdes”; “avos e netos™’; “avos de criangas com necessidades especiais’;
“avos de criangas com deficiéncia”; “familia de criangas com necessidades especiais”; “familia
de criancas com deficiéncia”; “familia de criancas com deficiéncia intelectual”; “irmaos de
criangcas com necessidades especiais”; “irmaos de criangas com deficiéncia”; “relacionamento
entre avos e netos” e “relacionamento familiar”. Ressalta-se que todos estes termos foram
pesquisados em lingua portuguesa e inglesa.

De acordo com Manzini (2003), apds a elaboracao da primeira versao do roteiro de
entrevista, faz-se necessaria a submissdo deste roteiro a juizes familiarizados com o tema, para
que possam realizar uma apreciacdo acerca da adequacao das perguntas e de sua coeréncia com o
objetivo da pesquisa. Em seguida, para dar continuidade a este processo de adequacao do roteiro
de entrevista, o pesquisador deve realizar uma entrevista piloto com uma amostra da populacéo a
ser pesquisada, para dessa forma verificar a adequacao da linguagem, da estrutura da pergunta e
da sequéncia, dentre outros (MANZINI,1991, 2003, 2004).

Nessa direcédo, os roteiros iniciais foram submetidos a apreciacdo de quatro juizes,
especialistas e/ou pesquisadores na area de desenvolvimento humano, que apontaram sugestdes e
possiveis modificacBes das entrevistas. A partir deste retorno, foi realizada uma nova revisao das
questbes e foram entdo elaborados os roteiros destinados as familias de criangas com
desenvolvimento tipico.

Em seguida, foi realizado um estudo piloto, para aplicacéo teste, o qual repercutiu
em novas modificacdes, a partir das quais as versdes finais dos roteiros foram obtidas.

O roteiro destinado as avos de criancas com deficiéncia intelectual (GDI), continha
inicialmente 44 questdes divididas em trés eixos, o primeiro referente a propria avd, o segundo
referente a mae de seus netos (sua nora ou filha) e o Gltimo referente aos seus netos. Tais eixos
foram mantidos, no entanto, o Gltimo, que fazia referéncia aos netos, foi subdividido em duas
partes, sendo a primeira destinada ao neto mais velho e a segunda ao neto com deficiéncia. O
total de 44 questbes aumentou para 46, sendo que algumas delas sofreram modificagdes em sua
formulacdo, sequéncia e contetdo. Respondendo a estas etapas da entrevista, as avos relataram
sobre sua rotina, sobre seu relacionamento com 0s netos e com a mée deles, sobre a ajuda
prestada por elas a estes membros da familia e acerca da influéncia que esta ajuda acarreta em

suas vidas. O roteiro semelhante, destinado as avos de criancas com desenvolvimento tipico
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(GDT), abordava os mesmos temas, no entanto apresentava menos questdes (40), que também
foram formuladas de forma diferenciada.

O roteiro de entrevista destinado as maes de criangas com deficiéncia intelectual
(GDI) continha inicialmente 30 questfes subdivididas em trés eixos, referente a mae, a avo de
seus filhos (sua mée ou sogra) e a seus filhos. Ap6s a apreciacdo dos juizes e a realizacdo do
estudo piloto, os trés eixos que dividiam o roteiro foram mantidos, porém o nimero de questdes
aumentou de 30 para 33. Além disso, algumas questbes foram retiradas, outras foram
subdivididas em mais questdes e outras, ainda sofreram modificacGes em sua sequéncia. O roteiro
semelhante, destinado as mées de criangas com desenvolvimento tipico (GDT), abordava os
mesmos temas, referentes a propria mée, ao seu filho mais velho e a sua mée/sogra, no entanto
apresentava um menor namero de questdes (30), que foram formuladas de forma diferenciada,
uma vez que ndo ha a presenca de uma crianca/adolescente com deficiéncia na familia.

Ja o roteiro de entrevista destinado aos irmdos das criancas/adolescentes com
deficiéncia intelectual (GDI), passou de 53 para 55 perguntas, que também tiveram seu conteldo,
sequéncia e formulacdo modificadas. O roteiro similar, destinado aos irmaos de criangcas com
desenvolvimento tipico (GDT), apresentava um menor nimero de questdes (49) e foi formulado
abordando os aspectos familiares de modo geral e referentes ao irmdo mais novo (segundo filho
da familia), no entanto, mantinha os mesmos temas propostos pelo roteiro destinado aos irmaos

de criancas com deficiéncia.

3.4.2 Procedimentos Eticos

A proposta de pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar (Parecer n°
186/2011 — ANEXO B).

Ap0s aprovacdo do comité de ética e da permissédo das instituicdes para entrada da
pesquisadora, os participantes do estudo foram contatados e esclarecidos acerca dos objetivos e
etapas da pesquisa. Em seguida, tanto as maes quanto as avés participantes assinaram o termo de

consentimento livre e esclarecido (APENDICE H).
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Durante a fase de coleta de dados foram consideradas as necessidades trazidas
pelas familias, assim, a pesquisadora realizou os devidos encaminhamentos a servicos de salde

do municipio.

3.4.3 Localizagao dos Participantes

Ap0s o contato com as instituicbes de ensino especial e de ensino regular, com o
objetivo de realizar um primeiro levantamento das familias que possivelmente respondessem aos
critérios de inclusdo para participacdo na pesquisa, foi enviada uma carta aos alunos solicitando
informacdes acerca da composicao familiar dos mesmos (APENDICE I).

Na escola de educacdo especial da cidade, foram entregues 100 questionarios de
investigacdo sobre a composicao familiar, 90 alunos receberam tal questionario e 76 o retornaram
preenchido. Destes 76, 19 respondiam aos critérios de inclusdo estabelecidos. Assim, foram
enviadas 19 cartas convite as familias dos alunos para participacio na pesquisa (APENDICE J).

Destes 19 alunos que receberam o convite, nove o devolveram aceitando
participar, sete ndo devolveram e trés devolveram negando-se a participar. Dentre estas nove
familias que responderam ao convite afirmativamente, todas foram contatadas pela pesquisadora
e quatro delas ndo puderam participar devido a dificuldade de todos os membros da familia (mae,
irm&o mais velho e avd) responderem ao questionario, por variados motivos, como dificuldade de
disponibilizar um horéario para realizacdo da pesquisa, 0 irmdo mais velho ndo estar mais
residindo na moradia da familia, a avo ter-se mudado de cidade, dentre outros. Assim, neste
primeiro momento, foram encontradas cinco familias potencialmente participantes.

A pesquisadora entrou entdo, novamente, em contato com a instituicdo e solicitou
gue mais questionarios de composicdo familiar pudessem ser entregues aos demais alunos.
Embora tenham sido disponibilizadas varias copias deste questionario, apenas mais trés alunos o
receberam. Segundo os profissionais da instituicdo que auxiliaram neste momento da pesquisa,
isso se deu pelo esgotamento de possibilidades da instituicdo em encontrar novos possiveis
participantes, uma vez que a maioria dos alunos ja havia recebido o questionario anteriormente.
Assim, mais duas familias responderam ao questionario e a carta convite aceitando participar, no

entanto, uma destas precisou ser excluida da amostra, pois durante o contato com a pesquisadora
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verificou-se que esta apresentava outras caracteristicas de composicdo familiar que
inviabilizavam sua participacdo de acordo com os critérios de inclusao.

Apés este levantamento e contato com as familias participantes, a pesquisadora
também solicitou autorizacdo para localizacdo de familias a mais duas instituicdes de ensino
especial de outras duas cidades préximas do municipio no qual o estudo estava em andamento.
Ambas as instituicbes permitiram a entrada da pesquisadora para realizacdo da pesquisa, no
entanto, ndo foi possivel localizar mais nenhuma familia potencialmente participante, devido as
familias ndo responderem aos critérios de inclusdo e devido ao menor ndmero de alunos
atendidos nestas institui¢cfes. Dessa forma, o estudo foi realizado com seis familias de criancas
com deficiéncia intelectual.

Concomitantemente, foram entregues 150 questionarios de composi¢do familiar
aos alunos de uma escola regular da rede publica de ensino do mesmo municipio, 126 receberam
0 questionario e 105 o retornaram preenchido. Destes, 61 respondiam aos critérios estabelecidos
para incluséo de participantes da pesquisa.

Assim, de acordo com as caracteristicas das seis familias que compunham o grupo
de familias de criancas/adolescentes com deficiéncia intelectual (GDI) e a partir dos
questionarios de composicdo familiar preenchidos pelos alunos da escola de ensino regular,
foram selecionados 30 alunos que apresentavam composicdo familiar semelhante as familias do
grupo GDI e a pesquisadora entregou entdo, pessoalmente, a estes alunos a carta convite
(APENDICE L).

Dos 30 convites entregues, foram encontradas nove familias que aceitaram
participar. Ap0s o0 contato pessoal da pesquisadora com estas familias verificou-se a
impossibilidade de trés delas participarem da pesquisa, uma vez que efetivamente ndo se
enguadravam nos critérios de inclusdo para participacdo da pesquisa, como exemplo, em uma
delas o irmdo mais velho ndo morava mais com a familia. Assim, o grupo de familias de

criancas/adolescentes com desenvolvimento tipico (GDT) foi formado por seis familias.

3.4.4 Coleta de Dados

As 12 familias localizadas foram contatadas a fim de dar inicio a coleta de dados.

Os dias, horarios e locais foram combinados previamente com os participantes de acordo com a
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preferéncia dos mesmos. Todas as familias optaram por responder aos instrumentos da pesquisa
em suas proprias residéncias e ndo nas instituicGes de ensino as quais seus filhos estavam
vinculados.

O contato inicial foi feito com as mées que forneceram os dados necessarios para
que as avos pudessem ser contatadas. Vale ressaltar que a participacdo apenas de avos, e ndo de
avos, foi estabelecida de acordo com a preferéncia das mées. A justificativa geralmente
apresentada era a de que as avés (em vez de seus pais ou sogros) tinham maior disponibilidade
para responder a pesquisa, ou mesmo porque parte dos avds nao residiam na cidade ou ja eram
falecidos.

Ressalta-se que cada membro da familia teve a oportunidade de responder a sua
entrevista individualmente, sem a presenca de outras pessoas. A ordem de quem responderia
primeiro também foi estabelecida a critério de cada familia, de acordo com sua preferéncia.

As maes entdo, responderam ao CCEB e, assim como as avds, assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e responderam aos seus respectivos roteiros de entrevistas
e ao questionario de identificacdo das familias. As avos responderam ainda ao ISSL. Ja a
participacdo dos irmaos se deu através das respostas aos respectivos roteiros de entrevistas e parte
do questionario de identificacdo da familia.

A duragdo das entrevistas com os irmdos mais velhos foi em média de 15 a 30

minutos, de 20 a 45 minutos com as maes e de 25 a 55 minutos com as avos.

3.5 Analises dos Dados

Os dados obtidos a partir do Questionario de identificacdo das familias, do CCEB
e do ISSL, foram analisados por meio de estatistica descritiva.

As entrevistas semiestruturadas foram analisadas utilizando-se a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo — DSC (LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005, 2010). Tal técnica vem
sendo desenvolvida desde o final da década de 1990 para pesquisas de representacéo social.

O método prevé que por meio de um Unico discurso a opinido de uma coletividade
seja exposta, sem, no entanto, descaracterizar a natureza qualitativa de cada depoimento

analisado e reunido para composicdo desse discurso coletivo. Dessa forma, busca-se recuperar,
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por meio da opinido dos individuos participantes, os atributos da dimenséo coletiva contidos em
cada fala (LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005, 2010).

Assim, ap0s todos os depoimentos serem coletados, faz-se a “reunido em
discursos-sintese dos contetidos e argumentos que conformam essas opinides semelhantes”
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2010, p. 17). A técnica, desta forma, consiste em uma série de
operacdes sobre os discursos coletados a fim de elaborar depoimentos coletivos a partir de
estratos literais significativos, de sentido semelhante, dos diferentes discursos relatados.

Destarte, cada DSC elaborado a partir da técnica, ilustra uma determinada opinido
da populagdo estudada. Sendo assim, tal método permite a elaboracéo de varios DSCs, de acordo
com a diversidade de opinifo da populacdo pesquisada (LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005,
2010). Vale ressaltar que como se trata de um método de representacdo social o0 DSC formado
com a opinido de apenas um ou de poucos participantes, também é relevante e importante para 0s
resultados da pesquisa, pois demonstra a presenca daquela representacdo dentro do contexto
pesquisado.

Os autores do método definem que para a elaboracdo dos DSCs séo utilizadas
quatro figuras metodoldgicas, a saber: Expressdo Chave (ECH), Ideia Central (IC), Ancoragem
(AC) e Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) (LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005, 2010). A
seguir, apresentam-se brevemente tais figuras.

As Expressdes Chaves (ECH) séo trechos literais destacados de um discurso
individual, que revelam a esséncia de um depoimento. Este resgate da literalidade do depoimento
apresenta-se como algo fundamental a medida que, por meio dele, o leitor é capaz de julgar a
pertinéncia da selecdo de uma sentenca e, desta forma, comprovar “empiricamente” a veracidade
das ICs e ACs. Pode-se dizer ainda que a identificacdo destas ECHs é fundamental para a
construcdo dos DSCs.

Assim, as ECHs sdo associadas a figuras metodologicas, ICs ou ACs, que de
maneira sintética e fidedigna descrevem o sentido de cada um dos discursos analisados. A IC
revela o tema do depoimento ou sobre o que o sujeito estd falando, desta forma, pode ser
entendida como uma expressdo capaz de elucidar a esséncia dos discursos proferidos.

Ja a AC remete as falas dos sujeitos em seus depoimentos uma ideologia ou crenca
que os autores do discurso professem, desta forma, a ancoragem s € possivel de ser encontrada

quando o discurso apresenta explicitamente tragos linguisticos de ideologias, teorias e conceitos
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provenientes da cultura que esta internalizada no individuo (LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005,
2010). Vale ressaltar que na presente pesquisa nenhuma figura metodoldgica deste tipo foi
identificada, assim ndo serdo apresentadas ancoragens neste estudo.

A partir da identificacdo das ECHs e das ICs ou ACs, os discursos podem ser
categorizados de modo a possibilitar a reunido daqueles que s&o similares ou iguais entre si. Com
isto, as categorias expressam uma mesma ideia que é representada por discursos equivalentes, de
forma a eliminar a variabilidade individual e explicitar o que é comum a uma dada populacédo
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005, 2010).

Assim, entende-se que os DSCs sdo entdo construidos a partir das ECHs que
tenham a mesma IC ou AC, a partir da reconstrucdo e agrupamento de trechos dos discursos
individuais, de modo a formarem um discurso Unico que reflita 0 que determinado grupo social
pensa, o discurso de uma coletividade (LEFREVE; LEFEVRE, 2001, 2005).

Desta forma, os dados obtidos no presente estudo foram analisados por meio das
transcricdes na integra das entrevistas?, que tiveram seu contelido agrupado e categorizado,
identificando temas representativos presentes nos discursos dos participantes e construindo
discursos comuns representativos de cada grupo (avés, maes e filhos/netos mais velhos)
considerando os objetivos que foram propostos.

Ressalta-se que para a construcdo dos DSCs foi feito um trabalho conjunto entre
duas pesquisadoras® a fim de que pudesse ser avaliada a pertinéncia da identificacdo de
Expressdes Chave, da elaboracdo de Ideias Centrais e da construcdo de Discursos do Sujeito
Coletivo. Assim, ap6s a realizacdo destas trés etapas por parte de uma pesquisadora, a outra fazia
uma leitura e avaliacdo com sugestdes de alteragdes, funcionando como um “juiz” da analise
apresentada. Ap0s a verificacdo realizada pelas duas pesquisadoras os DSCs foram considerados

concluidos®.

2 Optou-se por ndo anexar as transcricdes das entrevistas pelo fato destas serem consideravelmente volumosas.
Entretanto, tais transcrigdes encontram-se, a disposi¢do, com as pesquisadoras.

® Pesquisadora responsavel pelo estudo e sua orientadora.

* Devido ao consideravel nimero de péginas utilizadas para a construcdo dos DSCs, que incluem o destaque das
ECHs presentes em cada resposta, as ICs referentes a essas ECHs e as categorias que conformam tais ICs e ECHs,
optou-se por ndo apresentar a construgdo dos DSCs dos grupos participantes. Contudo, esta etapa de analise dos
dados encontra-se disponivel com as pesquisadoras.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresentam-se a seguir os resultados e discussao do estudo.

Tal apresentacdo serd realizada considerando trés dimensdes que agregam 0S
aspectos presentes na realidade investigada: cotidiano e praticas de apoio exercidas no contexto
familiar; relacionamentos familiares intergeracionais e; estresse das avos.

Os resultados referentes ao cotidiano, as praticas de apoio exercidas e aos
relacionamentos familiares intergeracionais, serdo apresentados e discutidos de forma ampla,
envolvendo todas as trés geragdes. Ainda que consideragcdes sejam apresentadas focalizando cada
geragdo participante, buscar-se-4 considerar os relacionamentos e interagdes verificados entre
todas.

Destaca-se ainda que as criancas/ adolescentes com deficiéncia serdo aqui
representadas por “D”, quando referencias as mesmas forem identificadas nas respostas dos

participantes.

4.1 Cotidiano e praticas de apoio as familias

Segundo Turnbull e Turnbull (2001), uma significativa parcela da geracdo de avds
tem pouca experiéncia com criangas com deficiéncia, pois no decorrer de sua vida, uma crianca
assim era estigmatizada e ndo vista em publico, normalmente vivendo somente no interior de uma
instituicdo (TURNBULL; TURNBULL, 2001). Contudo, embora a atitude da sociedade tenha
mudado significativamente com relacdo a deficiéncia, muitos avés ndo consideram ou estdo
despreparados para a possibilidade da experiéncia de cuidar de uma crianca com deficiéncia
(WOODBRIDGE, BUYS; MILLER, 2011).

Sobre tal experiéncia, os avos participantes da pesquisa realizada por Woodbridge,
Buys e Miller (2011), relatam sobre a dificuldade por que passaram para entender o porqué do
nascimento de uma crianga com deficiéncia estar acontecendo com eles e com suas familias.
Nota-se que os resultados do presente estudo estdo em concordancia com tal apontamento e
parecem sugerir que tal dificuldade possa ser comum aos avos de criangas com deficiéncia, como

se observa a seguir.
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Quadro 1 — Reacdo e enfrentamento das avos a noticia da deficiéncia do neto

DSCs das Avos — GDI

“Ah pra mim foi uma novidade né? (...) tem pessoas que ficam com vergonha, que rejeitam, eu
ndo rejeitei ndo, eu chorei bastante, mas eu aceitei (...) Eu tenho muita do deles, rezo muito por
eles, sabe? Me apego a Deus todo dia, todo minuto, pra Deus abengoar pra eles serem uma
pessoa normal, porgue € dificil né? Muito preocupante né? A gente ficou bastante preocupada,
eu fiquei bastante preocupada com ele, eu falei, como é que ele vai reagir quando ele for um
mocinho, como que ele vai sentir?” (Trechos do DSC das avos do grupo GDI, categoria “O

momento da descoberta da deficiéncia do neto foi um periodo de incertezas e preocupagdes”)

“Eu acho que tudo que Deus faz é bem feito, entdo tem que aceitar porque é a vontade de Deus e
nada nesse mundo acontece sem a vontade de Deus. Entdo ensinou a acreditar mais que Deus é
bom e que a deficiéncia dele pra mim ndo... ele continuou sendo meu neto amado, tem coisa
muito mais dificil por ai, é 16gico que eu queria que ele estivesse lendo, € triste pra gente, mas
eu sei que tem coisa pior e ele € meu neto e acabou, ndo deixei de ser feliz por isso, entédo eu
aprendo assim que a gente deve amar as pessoas como Deus ama as pessoas, as criangas
merecem muito o nosso cuidado. (...) Ensinou também que a gente tem que ter mais paciéncia
né? Mais paciéncia, mais tranquilidade pra falar com ele, mais assim de dar mais atencédo, de
dar mais atengdo porque ela é especial. Ah, ensina a viver né? Ensina a viver (...).” (Trechos do

DSC das avos do grupo GDI , categoria “Aceitar a vontade de Deus e paciéncia adquirida”)

Além de revelarem como as avds foram capazes de lidar com a deficiéncia do
neto, a partir destes discursos, observa-se ainda a influéncia que a religiosidade exerce na vida
das avos. Ainda que ndo tenha sido foco deste estudo, a questdo da espiritualidade e religiosidade
aparece claramente dentre as participantes e reafirma algumas consideracdes presentes na
literatura. No entanto, verificou-se que as avos participantes declararam seguir duas diferentes
religibes (catdlica e evangélica) e os resultados aqui obtidos podem refletir tanto a cultura
brasileira como também suas crengas.

No estudo realizado em Israel por Katz e Kessel (2002), as avos participantes

citam a crenca de que os pecados dos antepassados trazem punic¢des ao longo de sete geragOes ao
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falarem sobre o nascimento do neto com deficiéncia e relatam ainda que tal nascimento “veio de
cima” (KATZ; KESSEL, 2002).

Embora o contexto de vida dessas avos, sua cultura e religido sejam
consideravelmente distintas daquelas vivenciadas pelas avos brasileiras, tem-se a hipotese que
independente da etnia ou crenca, os resultados deste estudo reforcam apontamentos sobre como
as crencas religiosas mediam a compreensdo, enfrentamento e manejo da experiéncia de se ter um
neto com deficiéncia.

Estudos futuros abordando a questdo do papel de diferentes crencas e/ou
religiosidade e diferentes culturas podem acrescentar no conhecimento de processos de adaptacao
e cuidado nessas familias.

Sobre a experiéncia de tornarem-se avos, Woodbridge, Buys e Miller (2011)
descrevem o quanto ter um neto com deficiéncia ajudou os avés participantes de seu estudo em
suas proprias atitudes, como em ser menos impaciente e mais tolerante. Tais atributos também
foram citados pelas avds participantes do presente estudo como destacado no DSC das
participantes do grupo GDI relatado anteriormente e também conforme destacado pelas avos de

criancas com desenvolvimento tipico (GDT) como se observa a seguir.

Quadro 2 — Aprendizado das avds em decorréncia do nascimento dos netos

DSC das Avés — GDT

“A experiéncia de ter um neto, o que me ensinou? (...) os netos foi bem diferente do modo que eu
criei meus filhos, (...) Entdo ensinou que eu tenho que ter paciéncia com eles né? Que tem que
ter paciéncia porque criei 0s meus, agora tem que ter paciéncia pra cuidar deles também né?”
(Trechos do DSC das avos do grupo GDT, categoria “Paciéncia e diferencas entre a criagdo dos

filhos e dos netos™)

Nessa direcdo aponta-se que determinados ensinamentos provenientes do
nascimento dos netos parecem ser comuns entre avos de criangas com deficiéncia e também avés
de criangas com desenvolvimento tipico.

Ainda sobre o nascimento dos netos, as avOs de criangcas com deficiéncia
participantes do presente estudo, relatam sobre as mudangas ocorridas na familia apds o

nascimento do neto.
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Quadro 3 — Mudancas ocorridas na familia ap6s o nascimento do neto com deficiéncia

DSC das Avoés — GDI

“Ah teve (mudancga), teve que ter mais carinho, maior preocupag¢do, maior cuidado né? Desde
pequeno ja teve que ajudar mais né? Tem que dar mais atencdo, ndo pode deixar muito ele
sozinho. Entdo tinha que ter mais cuidado com ele, porque tudo que a gente vai falar, a gente
tem mais cuidado na fala né? Nas brigas, a gente tem mais cuidado por causa dele e a melhor é
que eles (pais das criangas) brigavam mais, briga ainda, mas pararam um pouco.” (DSC das

avos do grupo GDI, categoria “Aumento do carinho, cuidado e diminuigdo de brigas™)

Tal discurso reforca os achados de Katz e Kessel, as quais relatam que muitos avos
participantes de seu estudo citam o quanto o nascimento de um neto com deficiéncia, alterou a
vida das familias de diferentes formas. As autoras afirmam ainda que, fatores socioculturais, a
dindmica e as experiéncias anteriores da familia parecem determinar se a deficiéncia sera
percebida como uma fonte de desafios e amadurecimento emocional, ou se sera percebida como
uma fonte de incapacitacdo e desespero (KATZ; KESSEL, 2002).

Contudo, a fala das av6s de criangas com desenvolvimento tipico participantes do
presente estudo também revela que suas familias passaram por mudancas ap0s 0 nascimento dos
filhos, como problemas conjugais, financeiros, dentre outros. Sobre o assunto, Carter e
McGoldrick citam que o nascimento de um filho ou a morte de um membro da familia, por
exemplo, geram um “ponto de transi¢ao” no ciclo de vida familiar que é demarcado por estresses
capazes de criar rompimentos neste ciclo, assim como produzir outras alteragdes no sistema
familiar (CARTER; MCGOLDRICK, 1995, p. 11).

Assim, a partir dos resultados do presente estudo verificou-se que em ambos 0s
grupos familiares o nascimento dos filhos gerou mudancas no contexto familiar. Entretanto, o
estresse gerado por este “ponto de transicdo” (CARTER; MCGOLDRICK, 1995, p.11) parece ser
exacerbado no caso do nascimento de uma crianga com deficiéncia.

Outro achado relevante verificado através do relato das avos, diz respeito a falta de

informacao que tém acerca da deficiéncia do neto, como se observa a seguir.
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Quadro 4 — Informag0es recebidas pelas avos acerca da deficiéncia dos netos

DSC das Avos — GDI

“Nao, ninguém falou nada, mas tratava ele com muito carinho, eu ja sabia, coragdo de avo né?
Mas ndo recebi nada ndo, a mae que correu muito com aquele menino, entdo s6 a mée dele
mesmo que ia falando, mas o Gnico médico, de médico assim eu néo fiquei sabendo de nada, s6
pela boca da mae dele mesmo. Até se vocé perguntar pra mim eu ndo sei te explicar, a gente
sabe que ele tem, mas ndo sabe o que é, por que...” (DSC das avés do grupo GDI, categoria

“Nao recebeu informagdes sobre a deficiéncia do neto™)

Além disso, as avos apontaram para o desejo de receber maiores informacoes
acerca da deficiéncia do neto e enfatizaram para a crenca de que isto proveria recursos para

melhor auxiliar o neto e sua familia.

Quadro 5 — Opinido das avos sobre receberem mais informagdes acerca da deficiéncia dos netos

DSC das Avos — GDI

“Ah eu acho que sim né, eu acho que ia poder ajudar mais, talvez podia até dar né? Porque é
uma coisa que a gente tem que socorrer né? Entdo eu acho que ajudava sim, dava todo o apoio
né? Porque uma informagdo “vocé tem que fazer isso e isso” eu nunca tive e lidar com crianga
assim é complicado.” (DSC das avés do grupo GDI, categoria “Mais informacgdes sobre a
deficiéncia possibilita maior quantidade de ajuda”)

A concordancia sobre receber mais informacdes para oferecer melhores cuidados,
apresentada pelas avés do presente estudo, reforca outros achados presentes na literatura da area,
uma vez que na revisdo de literatura realizada por Lee e Gardner (2010), observou-se que quando
0s avls tém acesso a informacgdes precisas acerca da deficiéncia do neto, o envolvimento e
suporte oferecidos por estes avds a familia sdo mais elevados.

Destarte, acredita-se que disponibilizar informacgdes sobre os netos, bem como
promover e ampliar as fontes de apoio emocional, como por meio da escuta e de esclarecimentos
a estas mulheres, proporcionaria maior seguranca por parte das avds a continuarem ou mesmo a

aprimorarem as praticas de apoio exercidas no contexto familiar.
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Ainda acerca da importancia da informacéo no processo de aceitacdo ou mesmo no
cuidado diario do neto com deficiéncia, a pesquisa realizada por Woodbridge, Buys e Miller
(2011), revelou que os avés que haviam tido experiéncias anteriores de trabalho com criancas
com deficiéncia, tiveram maior habilidade em lidar com a situacdo e servir de suporte para seus
familiares, uma vez que possuiam uma identidade profissional e conhecimentos especificos, pois,
dessa forma, puderam compartilhar conhecimentos, informagdes e habilidades para detectar
precocemente o diagnostico e reassegurar 0os membros da familia sobre os procedimentos
médicos e melhor manejo da realidade da deficiéncia.

Tal dado reafirma a importancia dos avos de criangas com deficiéncia receberem
informacdes acerca da deficiéncia do neto, uma vez que permitiria que estes pudessem ter suas
duvidas esclarecidas, além de prestar diferentes tipos de ajuda a familia, bem como melhor lidar
com a situacao.

Contudo, as avos de criancas com desenvolvimento tipico participantes do
presente estudo também evidenciaram o desejo de obter maior conhecimento acerca do

desenvolvimento de seus netos, embora em outra dimensao.

Quadro 6 — Expressdo do desejo das avos de receberem maiores informacdes acerca do desenvolvimento
dos netos

DSC das Avos — GDT

“Ah eu gostaria né? Eu gostaria de saber que estudo que eles tdo fazendo agora, eu gostaria de
saber tudo que se passa com eles, eu sei que a saude deles também néo é aquela grande coisa,
porque de vez em quando, sempre tdo no médico, entdo eu gostaria de saber sim.” (DSC das
avos do grupo GDT, categoria “Desejo por maiores informagdes relativas a aspectos escolares e

de satide”)

Tais achados apontam para a necessidade e importancia de que os idosos de ambos
os grupos familiares recebam informacGes acerca do bem estar e desenvolvimento de seus
descendentes, uma vez que, além de assim o desejarem, tais informagdes poderiam proporcionar
maior tranquilidade e confianca em exercer suas préaticas de apoio aos membros da familia, bem

como de administrar melhor suas preocupagdes com eles.
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Em um estudo realizado na regido central de Israel com 82 professores de ensino
especial e 80 professores de ensino regular, cujo objetivo foi identificar as percepgbes dos
professores acerca do apoio oferecido pelos avds as familias e aos netos com e sem deficiéncia,
Findler (2007) observou que os profissionais da educacdo e também da salde tendem a
negligenciar o potencial que o apoio oferecido pelos avos tem para contribuir para o bem estar
fisico e psicoldgico de familias de criangas com e sem deficiéncia.

Além disso, foram encontradas poucas diferencas entre as opinides dos professores
de criancas com deficiéncia e de criancas com desenvolvimento tipico acerca do papel e das
préaticas de apoio desempenhadas pelos avos a familia. Assim, segundo a autora, embora 0s
professores de ambos 0s grupos reconhecam o importante papel que os avds desempenham, eles
ndo convertem isso para a pratica (FINDLER, 2007).

Embora o estudo de Findler (2007) tenha sido realizado em um pais cuja economia
e etnia sejam consideravelmente diferentes da realidade brasileira e, reconhecendo a importancia
fundamental para as diferengas culturais, ndo foram encontrados estudos nacionais que
refletissem sobre o tema sob a Gtica dos profissionais da educagdo ou da salde. Aponta-se que
tais estudos poderiam ser realizados, no intuito de alcancar maiores e mais efetivas formas de
envolvimento tanto dos familiares, no caso, as avés, como na parceria dos profissionais e a
familia.

N&o obstante, embora as inimeras diferencas entre Brasil e Israel sejam levadas
em consideracdo, tem-se a hipotese de que os profissionais da educacdo e saude, no Brasil e em
outros paises, também ndo estejam completamente familiarizados e engajados com a
oportunidade de insercdo dos avés no contexto escolar e outros. Dessa forma, reforca-se a
necessidade de novos estudos que investiguem a opinido dos profissionais da educagdo e da
salide acerca da participacdo dos avés no cuidado dos netos, para que se possa compreender
como isto tem se dado na realidade brasileira e para que se possa propor a pratica mais
significativa de programas intergeracionais no contexto escolar e de saude de criangas com
deficiéncia e também de criangas com desenvolvimento tipico.

Acerca do papel das avis na familia dos netos, observa-se por meio dos DSCs a
seguir, que as avos, de ambos 0s grupos, encaram seu papel de maneira semelhante, enfatizando

para a ajuda que concedem a familia e aos netos.
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Quadro 7 — O papel das avos na familia sob a 6tica das avos

DSC das Avos — GDI

DSC das Avés — GDT

“Eles podem ficar muito aqui em casa, eu
ajudo a cuidar, tudo né? Vem fica aqui... o D.,
ai a gente faz o que pode né? Se a gente pode
ajudar a gente ajuda né? Entdo eu vejo bem,
eu me vejo bem com eles, quando eles vem em
casa € uma alegria, me consideram muito,
temos uma amizade bonita.” (DSC das avés do
grupo GDI, categoria “Papel na familia como

um todo”)

“Ah uma vo né? Boa avO, que ajuda eles
muito, entdo me vejo como ajudante deles,
porque se precisa chegar aqui, tem que dar
uma comida, tem que... eu me sinto como mae
deles porque o que eles ndo tiver 14, me
procurando, eu puder, até se eu pudesse dar
uma outra vida decente pra eles eu dava.
Entéo eu acho que eu sou um papel importante
na vida deles, porque na hora que ela (mae)
precisa de mim eu to la, entdo eu gosto de
ajudar, sabe? Eu gosto, ela pede pra mim, eu
fico la, eu gosto de ta com eles.” (DSC das
avos do grupo GDT, categoria “Papel de ajuda

conferida & familia”)

Observa-se ainda que o discurso das mées e dos irmaos participantes deste estudo

corrobora a visao das avds acerca do papel que desempenham na familia, também evidenciando a

importancia da ajuda prestada por elas em seu dia a dia, como pode ser verificado através dos

DSCs apresentados a seguir.

Quadro 8 — O papel das avds na familia sob a 6tica das mées

DSC das Maes — GDI

DSC das Maes — GDT

“Um papel muito importante, de mde, avo e
amiga da gente, que aconselha a gente. E o
papel de uma méezona, de uma voOzona, que
gosta muito dos netos, carinhosa com 0s netos,
ah ela é tudo, boa pra minha familia, ela é o
meu porto seguro, o alicerce. Desde pequena

eu vejo o papel dela como mée, chefe de casa e

“Nossa acho que ela é uma heroina, porque
ela ter o que tem, os problemas que ela tem, as
dores que ela tem e ainda se preocupa comigo,
com meus irmaos, tudo ela tem preocupacéo,
apesar dos problemas dela. Entdo ela é uma
heroina na casa, € o pilarzinho nosso, ela

segurou firme ali, cuidou de todo mundo.
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pai, ent&o ela é tudo pra gente. E um exemplo,
(...) ela que me ensinou tudo, entdo eu tenho
ela como um exemplo. Quando eu preciso de
alguma coisa, ou quando eu preciso conversar
um pouco, eu converso com ela, entdo é ela.”
(Trechos do DSC das mées do grupo GDI,
categoria “Papel de mée, avd, amiga e como

um exemplo”)

Entdo é bastante importante o papel dela,
porque o que ela passou pra mim de moral
também, que nem: falar palavréo, sabe essas
coisas assim? Ela continua falando, isso &
errado, isso é certo. Entdo acho que é a pessoa
mais importante, porque foi através dela que
eu nasci, ai depois da minha educacdo, da
minha pessoa, foi tudo atraves dela, entdo
assim, ela € a pessoa, ela € a chave, das nossas
vidas, é a pessoa mais importante, tudo é
espelhado nela né? E hoje ela ta sendo uma
vovO, as vezes briga, da bronca, da uns
puxdozinho de orelha, porque ela tem um
génio forte, ai trata bem, entdo ta na parte de
vo e de uma boa mde.” (Trechos do DSC das
mées do grupo GDT, categoria “Papel de mae,

avo, heroina, a pessoa mais importante”)

Quadro 9 — O papel das avds na familia sob a 6tica dos netos

DSC dos Irmédos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Importante, porque ela ta sempre ajudando, é
COmO um apoio, como avé mesmo, numa hora
que a gente precisa ela sempre ta por perto,
entdo eu vejo que é bom o papel dela, 6timo,
foi e é importante. Porque sem ela tem muita
coisa que nos ndo iriamos conseguir, porque
nas horas que a gente mais precisou ela tava
ali né? Se ndo fosse ela, tava complicado,
porque muitas coisas assim que a gente
precisou, ela tava ali pra ajudar, entdo ela

teve um papel muito importante pra nos aqui,

“O papel de uma segunda mée, faz tudo, me
ajuda em tudo o que eu preciso também, é o
papel de uma boa avd, normal, companheira,
ela é boa, ela ajuda em casa, ndo tem o que
falar né? E bom, é uma vo6 assim, por ela ter
idade j&, ndo parece que ela tem, parece que
ela é uma menininha novinha, faz tudo, quer
fazer tudo, entdo é bom o relacionamento dela
com a familia toda e € bom por causa que tudo
que a gente faz dentro da familia a gente pensa

nela também. Ela deu a opinido dela, deu pra
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ela é tipo uma lider dentro da familia.” (DSC
do grupo GDl,

“Descricao do papel da avo por meio de

dos irméos categoria

atributos positivos™)

fazer. Entendeu? Ela da um equilibrio pra
gente. Tudo é pensando nela.” (DSC dos
irmaos do grupo GDT, categoria “Descri¢do do

papel da avo por meio de atributos positivos™)

Entretanto, apesar da semelhanca entre os papéis citados pelas avos dos diferentes

grupos familiares, observa-se que as avés de criancas com desenvolvimento tipico (GDT) relatam

gue nenhum acontecimento, ou nada as fez repensar seu papel de avd, enquanto que as avds de

criancas com deficiéncia (GDI) revelam que o nascimento do neto com deficiéncia as fez

repensar este papel, como se observa a seguir.

Quadro 10 — Mudancas no papel de av6 exercido ap6s o nascimento dos netos

DSC das Avoés — GDI

DSC das Avés — GDT

“Ah porque tem que ter maior cuidado né? Se
ele chega em casa tem que olhar se ele vai pra
casa dele ou se ele vai pra outro lugar porque
tem hora que ele ndo pensa né? Se ele ta na
rua e vé um carro com a porta aberta ele entra
dentro, sai, entdo muda né? Porque a gente
fica pensando, a gente tem d6 porque crianca
assim sabe né? Um probleminha desses tem
hora que a gente tem que passar né? Entéo eu
mudei mais pra ajudar mais entendeu? Tudo o
que ele precisa eu ajudo sabe? Eu ajudo no
possivel e no impossivel. Ah e eu acho que eu
mudei porque eu me derreto pra ele né? Eu
gosto é logico do meu neto mais velho, ele é
tudo de bom, mas o D. eu tenho um cuidado
especial, eu fago questdo de levar ele nas

coisas, eu saio com ele sempre, sem medo da

“Ndo, isso ndo, eu acho que ndo. To muito
contente, tenho oito netos e to muito satisfeita,
todos 0s meus netos eu tive alegria e tive
contente, entdo por enquanto nao, enquanto eu
for viva eu sou avo e sou bisavo.” (DSC das
avos do grupo GDT, categoria “N&o houve
mudancas no papel de avo exercido™)
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vida, as vezes me perguntam alguma coisa, a
gente ainda ndo sabe responder, mas ndo tem
vergonha dele ser assim, de jeito nenhum.”
(DSC das avos do grupo GDI, categoria “O
papel de avd exercido anteriormente foi

modificado™)

Nessa direcdo, Woodbridge, Buys e Miller (2011) apontam que apds passar pelo
chogue e descrenca do diagndstico do neto com deficiéncia, os avds veem como seu papel
principal, estar presente, ser positivo e ajudar o filho e o neto com deficiéncia da maneira como
podem. Tal afirmacdo corrobora com o discurso proferido pelas avés de criangcas com deficiéncia
intelectual participantes do presente estudo, por meio do qual se evidencia o papel de suporte e a
marcante presenca da avé na familia (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Acerca das possiveis mudancas ocorridas no papel das avos ap6s o nascimento do
neto com deficiéncia, Woodbridge, Buys e Miller (2011) relatam também que a deficiéncia do
neto parece ndo alterar drasticamente o papel do avd. No entanto, os mesmos autores afirmam
ainda que, de acordo com o relato dos avés participantes do estudo, o suporte prestado a familia
pareceu ganhar uma nova dimensdo a medida que, ap6s 0 nascimento do neto, este passou a
exercer parte integral de sua identidade (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Assim, segundo o estudo, a nova experiéncia de exercer o papel de avdb com uma
crianga com deficiéncia provocou mudangas no conceito que 0s idosos tinham sobre serem avaés,
0 que repercutiu na criacdo de novas expectativas quanto ao grau de envolvimento e interagdo
que teriam com os netos (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Nessa direcdo, embora haja diferencas entre os avos participantes do estudo de
Woodbridge, Buys e Miller (2011) e as avos participantes do presente estudo, principalmente
quanto aos tipos de deficiéncia dos netos e do fato de significativa parte dos avos da pesquisa de
Woodbridge, Buys e Miller (2011) terem tido experiéncias previas com criangas com deficiéncia;
os resultados do presente estudo reforcam os achados, uma vez que as avés participantes do
grupo GDI evidenciaram a mudanga nos papéis exercidos junto aos netos devido a nova

experiéncia de tornar-se avo de uma crianga com deficiéncia, mudanca essa que fez com que as
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praticas de apoio exercidas no contexto familiar fossem ainda mais intensificadas o que também
corrobora com os dados do estudo de Woodbridge, Buys e Miller (2011).

De acordo com Cerveny e Berthoud (2002), a familia € um sistema em constante
transformacéo, que evolui no seu desenvolvimento como unidade enquanto também assegura a
diferenciagdo de seus membros. Dessa forma, ao longo do ciclo de vida familiar, ocorre o ciclo
de vida individual de cada membro, os quais estdo em complexa interdependéncia. Nesse sentido,
pode-se dizer que assim como os demais membros da familia, os idosos vivenciam, ao longo de
seu ciclo de vida individual e familiar, a perda e o ganho de novos papéis.

Ao discorrer sobre o paradigma de desenvolvimento ao longo de toda vida, Neri
(2006) faz uma descricdo deste desenvolvimento como algo transacional, dindmico,
contextualista, que considera o nivel temporal e as dimensdes do desenvolvimento. Segundo a
autora, o desenvolvimento deve ser compreendido como um “processo continuo,
multidimensional e multidirecional de mudancas orquestradas por influéncias genético-biolédgicas
e socioculturais, de natureza normativa e ndo normativa, marcado por ganhos e perdas
concorrentes e por interatividade entre o individuo e a cultura.” (NERI, 2006, p. 19)

Assim, ao longo da idade ocorrem mudancas bioldgicas determinadas pela
genética, como a puberdade ou o climatério, mudancas psicossociais influenciadas pela historia,
por exemplo, 0 ingresso na escola ou o casamento, e alteragdes ndo previsiveis impostas por
questBes bioldgicas e sociais, chamadas de alteragdes ndo normativas, como a viuvez ou a
doenca.

Ao discorrer acerca dessas alteracdes ocorridas na vida dos idosos, o estudo
realizado por Rebellato (2012) indicou que ao comparar 0 passado com o presente, 0s idosos
participantes de seu estudo perderam papéis como, o de trabalhador, estudante e voluntario,
enguanto obtiveram ganho nos papéis de servico doméstico, amigo, membro da familia, dentre
outros.

A autora aponta ainda que os idosos atribuiram maior valor ao papel de membro
da familia (REBELLATO, 2012). Sobre tal achado, Herédia, Casara e Cortelletti (2007)
destacam que a geracdo mais velha atribui grande valor a familia e devido as proprias
caracteristicas da velhice, buscam um maior estreitamento das relacbes com os familiares
também como forma de suprir a necessidade de companhia e atencdo (HEREDIA; CASARA;
CORTELLETTI, 2007).
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Nessa direcdo, aponta-se que ao tornarem-se avés, os idosos recebem novos papéis
a serem desempenhados no contexto familiar. Entretanto, de acordo com os resultados do
presente estudo, tem-se a hipotese que o nascimento de uma crianca com deficiéncia traga
consigo caracteristicas especificas que provocam novas mudancas nos papéis desempenhados
pelos avds na familia, na medida em que também envolvem mudancas disparadas por alteragdes
ndo normativas, como explicitado por Neri (2006).

Acerca do dia a dia das avos participantes da presente pesquisa, a partir do relato
das mesmas, observa-se que tanto as avos de criancas com deficiéncia quanto as de criangas com
desenvolvimento tipico, citam seus afazeres diarios, como por exemplo, o cuidado com a casa,
com o marido e o trabalho. Porém, além dessas tarefas, enfatizam para a ajuda que oferecem aos

filhos e netos diariamente, como se observa a seguir.

Quadro 11 — O dia a dia das avos

DSC das Avoés — GDI

DSC das Avés — GDT

“(...) ah, vai bem né? Eu limpo a casa, faco
comida, mas ndo é melhor porque eu to
doente, ai fagco 0 meu servi¢co aqui em casa,
comida, lavo alguma roupinha suja, vou por
no varal, eu estendo tudo, é assim, vou fazendo
0 servicinho do dia a dia, entdo é normal né?
Limpar a casa, é essa luta, vou fazendo o que
tem que fazer.” (Trechos do DSC das avos do
grupo GDI, categoria “Enfase para as tarefas
domésticas e questdes relacionadas a saude™)

ele com

()

deficiéncia), porque a mae trabalha a noite, ai

passo aqui, vejo (neto
ela sai, porque ele ndo tem nogdo do que faz
né? O menininho, ai sempre eu to no pé,
sempre eu to ajudando a olhar né? (...) depois

volto pra casa, depois venho de tarde outra

“A minha rotina, eu levanto cedo, ai se ja tem
roupa pra passar eu vou passar roupa, (...) vou
cuidando das coisas e dai por diante. (...) Se
alguma filha minha me chama pra ir I3,
porque tem vez que ela me liga pra eu ficar
com 0 menino, entdo eu ja vou né? Ja levanto
mais cedo, ja cuido de tudo, j& deixo o almoco
feito pro meu marido, ai eu vou olhar o menino
(...) entdo assim, quando eu to aqui eu to
ajudando ela (mae), quando eu to na minha é
na minha, o servigo meu, quando amanhece o
dia.” (Trechos do DSC das avos do grupo
GDT, categoria “Enfase para as atividades de

ajuda aos familiares ¢ tarefas domésticas™)
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vez, fico com D. até dez horas, dez e meia, ai
eu desco pra ir pra minha casa, passo aqui e
entrego os dois (crianca com deficiéncia e
irmao mais velho).” (Trechos do DSC das avds

do grupo GDI, categoria “Enfase para o

cuidado com o neto com deficiéncia’)

Observa-se que as praticas de apoio a familia estdo presentes e integram o
cotidiano das avds do presente estudo de ambos 0s grupos.

O estudo de Oliveira e Matsukura (2012) ao investigar acerca do apoio social
percebido pelas mées (ou outros cuidadores) de criancas com paralisia cerebral, a partir da
aplicacdo do Questionario de Suporte Social (SSQ), revelou que as avos e 0s irmaos destas maes
apresentam-se como a primeira e principal fonte de apoio social, seguidas dos filhos e do marido
(OLIVEIRA; MATSUKURA, 2012).

Ja o estudo de Matsukura, Marturano e Oishi (2002), a partir da aplicacdo do
mesmo instrumento (SSQ), junto a 113 maes de criancas com desenvolvimento tipico, apontou
que os maridos e os filhos sdo as principais fontes de suporte social, sendo que as avés, em
conjunto com demais parentes, apareceram como a quarta fonte de apoio social citada pelas maes
participantes do estudo.

Ambos os estudos citados anteriormente foram realizados em cidades localizadas
no interior do estado de Sdo Paulo. As maes participantes também apresentavam idade e situacdo
socioecondémica similar, sendo que diferiam pelo fato de, no caso do primeiro estudo, as maes
possuirem um filho com deficiéncia, enquanto que no segundo, os filhos apresentavam
desenvolvimento tipico (OLIVEIRA; MATSUKURA, 2012; MATSUKURA; MARTURANO;
OISHI, 2002).

Os dados gerados pela presente pesquisa parecem concordar com o estudo de
Oliveira e Matsukura (2012), uma vez que, as avds também tenham representado importante
fonte de apoio no cotidiano das familias de criancas com deficiéncia e de criangcas com
desenvolvimento tipico, segundo o relato das proprias avés e também segundo o relato das mées

e dos netos.
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Assim, uma vez que o estudo de Matsukura, Marturano e Oishi (2002) n&o tenha
verificado o local de residéncia das avos, se proximas ou distantes de seus familiares, tem-se a
hipdtese que os resultados deste estudo possam ter sido influenciados por esta variavel.
Complementarmente, a hipdtese de que no estudo de Oliveira e Matsukura (2012), mais avés
estavam geograficamente proximas da familia dos netos, visto a semelhanca de seus resultados
com os encontrados pelo presente estudo.

O estudo realizado por Matsukura e Oliveira (2010), contando com a participacéao
de 16 adolescentes com desenvolvimento tipico (12 a 16 anos) os quais residiam na mesma
cidade que as avos, revelou que as avos foram destacadas pelos adolescentes como importante
fonte de apoio instrumental, emocional e financeiro.

Nessa direcdo, indica-se que a proximidade geogréafica deve ser considerada como
uma variavel importante para as praticas de apoio exercidas pelas avos no contexto da familia de
seus netos. Considera-se ainda que as avos representam significativa fonte de apoio social as
mdes e as familias dos netos, independente da condicdo da crianca, se com deficiéncia fisica,
intelectual ou sem deficiéncia.

Sobre tal hipdtese, estudos com ambos os grupos familiares, de criancas com
desenvolvimento tipico e de criancas com deficiéncia, identificaram que as relagdes e
possibilidades de apoio advindas dos avos podem variar de acordo com diferentes aspectos, como
por exemplo, local de moradia dos mesmos, idade, género, estado civil, entre outros (ARAUJO;
DIAS, 2002; SILVERSTEIN; GANS; YANG, 2006; LEE; GARDNER, 2010).

O estudo de revisdo bibliogréafica realizado por Lee e Gardner (2010), por
exemplo, indicou que quanto maior a proximidade entre as residéncias de avds e netos, mais
préticas de apoio podem ser e sdo exercidas entre as geracdes. Ja o estudo de Trute, Worthington
e Hiebert-Murphy (2008) aponta para a diferenca na quantidade de apoio oferecido pelos avés a
depender do género dos mesmos e enfatiza que as mulheres parecem oferecer maior ajuda que 0s
homens.

Ainda que com o objetivo de descrever o uso do tempo de mulheres idosas
brasileiras, o estudo de Doimo, Derntl e Lago (2008), que contou com a participacdo de 75
idosas, também revelou que as avds despendem maior parte do seu tempo executando atividades

na prépria residéncia e em companhia dos parentes, como filhos, irmaos ou sozinhas.
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A andlise apresentada pelos autores sugere que a companhia dos parentes e as
atividades conjuntas realizadas, possam trazer beneficios a vida das idosas, pois tais membros sao
considerados as pessoas por quem as idosas tém maior seguranca e confianga. Além disso, 0s
autores apontam para o fato de ocorrerem trocas mutuas de suporte entre as geracdes, 0 que
evidencia a importancia dos relacionamentos estabelecidos (DOIMO; DERNTL; LAGO, 2008).

Considerando a similaridade entre as avos do presente estudo e as idosas citadas
pelo estudo de Doimo, Derntl e Lago (2008), quanto a idade, situacdo socioeconémica, dentre
outras variaveis; tem-se a hipdtese que a presenca marcante da ajuda das avés a familia,
evidencia também uma caracteristica deste grupo (género e faixa etéria) na realidade de parte das
familias brasileiras da regido sudeste onde o estudo foi realizado.

Além desses beneficios que o convivio com a familia parece trazer as idosas, a
literatura tem indicado que em familias com filhos com desenvolvimento tipico os avos também
se apresentam como fonte de suporte, principalmente as maes e as criangas e, dessa forma,
desempenham um importante papel ao fornecerem além de apoio pratico e emocional, também
apoio nas interacdes familiares (DESSEN; BRAZ, 2000). Na mesma direcdo e em consonancia
com os resultados encontrados no presente estudo, as avos de criancas com deficiéncia tém sido
descritas na literatura nacional e internacional como uma fonte de auxilio as familias
(MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012; RAVINDRAM, REMPEL, 2010; TRUTE;
WORTHINGTON; HIEBERT-MURPHY, 2008)

Ainda que aspectos comparativos acerca do apoio recebido pelas familias nédo
tenha sido focalizado na presente pesquisa, alguns estudos intergeracionais tém apontado que o
apoio de avos de criangas com deficiéncia é mais comum do que o de amigos ou outros parentes
e que o suporte emocional oferecido tem maior influéncia no ajustamento psicoldgico dos pais e
na reducdo do estresse parental (TRUTE; WORTHINGTON; HIEBERT-MURPHY, 2008).

Verificou-se por meio do DSC das mées, o quanto a ajuda prestada pelas avés as
auxilia em sua rotina diaria, o que evidencia a dimensao do suporte do tipo “material” ou de
“ajuda”, conforme descrito por Squassoni acerca dos tipos de suporte social, tal tipo caracteriza-

se pela ajuda financeira, em tarefas, etc., como se observa a seguir (SQUASSONI, 2009).

Quadro 12 — Ajuda das avos as maes

DSC das Méaes — GDI DSC das Maes — GDT
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“Ajuda, sempre quando eu preciso que ela
fique com o D. ou com o mais novo, ela sempre
fica. As vezes o D. vai 14, ela da banho nele,
cuida dele, faz o que pode, o que ndo pode
fazer né? Entdo t4 sempre ajudando. Até
porque eu trabalho, entdo quando eu néo to
ela € meu vigia, ela fica em cima dessas
criancas pra baixo e pra cima, cuidando dos
meus filhos. (...)” (Trecho do DSC das mées do
grupo GDI, categoria “Ajuda no cuidado dos

netos”)

“(...) Ela ajuda assim, com dinheiro, (...) ela
também olha as criancas, cuida dos meus
filhos, olha a nené, da banho, faz 0 almoco,
guantas vezes eu levo |4, ela cuida, (...) Entdo
sempre que eu precisei, ela sempre ta ali pra
me ajudar, quando eu fiquei doente também,
sabe assim? Ai fiquei com ela, ela me ajuda,
da a maior forca, me ajuda em todos o0s
sentidos, é muito prestativa, é a melhor mae do
mundo!” (Trechos do DSC das maes do grupo
GDT, categoria “Ajuda financeira, no cuidado

dos netos e nas tarefas de casa”).

Além da importante fonte de ajuda que as avds representam na rotina diéria das

mées, observa-se ainda que tal ajuda pode ser atenuante ao estresse materno, como evidenciado

pelo discurso das maes quando expressam sobre essa questéo.

Quadro 13 — A ajuda das avos as familias e o estresse materno

DSC das Maes — GDI

DSC das Maes — GDT

“Diminui bastante. As vezes eu estresso aqui
em casa porque as responsabilidades caem
tudo em cima de mim né? Ou quando eu nao
tenho dinheiro pra pagar aluguel ela paga meu
aluguel e paga minha forca e paga éagua,
entendeu? Entdo se ndo acontecesse isso eu ia
enlouquecer, porque as vezes eu to com aquele
estresse e eu ndo posso falar tal coisa, ai eu
pego, vou nela, comeco a falar e ela me anima
ou de vez que eu td meio apurada, diminui,
passa sim viu? Porque eu ja to em peso de

psiquiatra, entdo vocé imagina se eu nao

“Ah eu acho assim diminui porque acho que se
nao fosse ela eu ndo tava trabalhando, porque
a ajuda que ela me deu desde que meus filhos
nasceram, eu teria saido, ndo teria o que fazer.
Entdo diminui, bastante né? Tem dia que ela
leva eles, cata, leva e ai traz jantado,
bonitinho, todo mundo cansado e deita e
dorme! Eu fico confiante quando as criangas
estdo 14, porque eu tenho medo de deixar elas
sozinhas em casa. E vira e mexe também, no
final de semana eu venho dormir pra casa

dela, entdo assim, me ajuda bastante.” (DSC
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tivesse essa ajuda dela? Entdo da uma
melhorada no estresse sim.” (DSC das maes
do grupo GDI, categoria “A ajuda oferecida

pelas avOs diminui o estresse materno, com

das mées do grupo GDT”, categoria “A ajuda

oferecida pelas avos diminui o estresse

materno, com destaque para a ajuda

relacionada ao cuidado dos filhos™)

destaque para a ajuda financeira e emocional”)

Sobre o assunto, Trute, Worthington e Hiebert-Murphy (2008) apontam que as
avos de criancas com deficiéncia apresentam-se mais suportivas do que os avds e que as maternas
oferecem ainda mais ajuda do que as paternas. No presente estudo, ndo foram observadas
diferengas significativas em relacdo ao suporte oferecido pelas avds em ambos 0s grupos, o que
se identifica € a existéncia de demandas especificas presentes nas familias de criancas com
deficiéncias. No entanto, isso ndo parece implicar em maior ou menor disposicdo de oferta de
suporte por parte das avos. Estudos futuros que utilizem de abordagem quantitativa e
instrumentos especificos para a verificagdo mais precisa dessa dimensdo comparativa, devem
contribuir para o avango na compreensdo desses processos de apoio em diferentes tipos de
situacOes e realidades familiares.

Em relacdo as avos paternas, neste estudo apenas uma avo paterna foi indicada
para a participacdo em cada um dos grupos, ainda que diversas motivacdes tenham ocorrido para
esta escolha, se apresenta a hipétese de que as indicacbes apresentadas por Trute, Worthington e
Hiebert-Murphy (2008), acerca do maior suporte oferecido pelas avos maternas possam ser
também verificadas na realidade brasileira. No entanto, aponta-se que a compreensdo sobre esse
processo necessita ser contextualizada de forma mais ampla, na medida em que o oferecimento
de suporte se coloca em situacBes onde o mesmo € esperado, aceito, bem como implica em
relacdo de mdo dupla (VAUX, 1990). Assim, é necessario considerar padrdes culturais de
relacionamento, especificidades, dentre outros e ndo apenas compreender tais diferencgas de forma
estanque.

Ainda que a disponibilidade do apoio seja evidenciada e considerando as variaveis
envolvidas neste processo, as avés do presente estudo relatam sobre as dificuldades que
enfrentam para auxiliarem a familia dos netos e citam questdes financeiras, de satde e a distancia

entre as moradias como as principais dificuldades. Entretanto, apesar das dificuldades
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encontradas, as avos revelam que deixam de lado questdes pessoais para ajudar a familia dos

netos, como se observa a seguir.

Quadro 14 — A ajuda prestada pelas avds a familia e suas questdes pessoais

DSC das Avos — GDI

DSC das Avés — GDT

“As vezes deixo, tem vez que deixo sim, faco o
possivel e o impossivel pra ajudar, eu corro,
largo tudo e vou I4, ndo importa, ela (a mée)
me chamando eu vou. Eles tendo eu tenho.”
(DSC das av6s do grupo GDI, categoria “As
avos deixam questbes pessoais para ajudar a

familia dos netos”)

“Ah tem que deixar né? Deixo de lado quando
eu tenho que sair, entdo eu ja deixo aquela
saida pra ir. Entdo eu deixo sim porque 0s
netos ou filha t& em primeiro lugar, entdo a
gente deixa de fazer as coisas aqui pra fazer
14, porgue eu to fazendo alguma coisa, ai eu

vejo que ta precisando de outra, eu deixo

aquilo pra poder ir ajudar! ” (DSC das avoés
do grupo GDT, categoria “As avos deixam
questdes pessoais para ajudar a familia dos

netos”)

Sobre a ajuda fornecida aos filhos e netos pelos avés, no estudo realizado por
Woodbridge, Buys e Miller (2011), os avos participantes revelam que tiveram um forte senso de
responsabilidade e obrigagdo para com seus familiares ao descobrirem sobre a deficiéncia do neto
e que embora ndo houvessem planejado ou esperado por isso, voluntariamente mudaram seus
planos pessoais, como ao postergar viagens e aposentadoria, reduzir as horas de trabalho, deixar
oportunidades na carreira e mudar-se, com 0 objetivo de aproximarem-se e estarem mais aptos a
apoiar os filhos. No entanto, apesar dos significativos sacrificios, muitos avds citaram estar
assumindo mais responsabilidades do que poderiam (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

No estudo realizado por Mirfin-Veitch, Bray e Watson (1997), os avoés
participantes evidenciaram por meio de suas respostas ao roteiro de entrevista, interpretarem seus
papeis de uma maneira bastante tradicional, o que fazia com que a obrigacéo para com a familia
precedesse a outras responsabilidades.

Embora seja considerada a heterogeneidade da velhice e as diferencas culturais,

econbmicas e sociais vivenciadas pelas avOos e avOs participantes dos estudos citados




64

anteriormente, os resultados apresentados por Woodbridge, Buys e Miller (2011) e Mirfin-
Veitch, Bray e Watson (1997) parecem concordar e reforcar os resultados do presente estudo,
uma vez que por meio do relato das avds participantes observa-se que estas também priorizam a
familia dos netos em relacdo as suas proprias obrigacdes ou necessidades.

No entanto, verificou-se que essa realidade parece ndo ser especifica de familias
de criancas com deficiéncia, mas caracteristica do papel de ajuda desempenhado pela terceira
geracdo a familia. Assim é possivel apresentar a hipdtese de que uma dimensdao marcadamente
cultural precederia o fator de se ter um neto com problemas de salde, por exemplo; a variavel
salde ou desenvolvimento do neto ou de outros membros familiares parece estar ligada a
quantidade ou forma de apoio e ndo sobre determinar as prioridades, na medida em que dar
prioridade a familia descendente parece ser um forte componente da cultura em pauta.

Ainda sobre o assunto, os pais das familias participantes do estudo de Mirfin-
Veitch, Bray e Watson (1997), indicaram apreciar e aceitar quantidades por vezes excessivas de
apoio dos avos e relataram reconhecer o fato de que os avos tinham suas proprias vidas e
interesses a prosseguir, e que, portanto, ndo julgavam que seus pedidos de assisténcia
comprometesse a capacidade dos avés de desfrutarem de seus proprios interesses (MIRFIN-
VEITCH; BRAY; WATSON, 1997).

Tais resultados ndo sdo confirmados pelo presente estudo, no qual se verificou que
as mdes do GDI tém consciéncia da dedicacdo das avos e do quanto deixam de lado seus proprios
interesses. Assim, tem-se a hipotese que tais diferencas sdo de cunho contextuais/culturais, uma
vez que os participantes do estudo de Mirfin—Veitch, Bray e Watson (1997), responderam ao
estudo ha mais de 15 anos, além de residirem nas proximidades rurais e na area urbana de uma
cidade de aproximadamente 100 mil habitantes, do sul da Nova Zeléndia, 0 que representa uma
significativa diferenca quanto aos padrdes vividos pelos grupos familiares do presente estudo e
do estudo citado (MIRFIN-VEITCH; BRAY; WATSON, 1997).

Entretanto, apesar dos autores debaterem sobre familias de criangas com
deficiéncia, 0 que se observa no presente estudo é que tais achados se assemelham aos
encontrados por meio das respostas das maes de criangas com desenvolvimento tipico (GDT) as
quais relatam acreditar que as avds deixam de lado interesses proprios para ajudar a familia,

diferentemente das mées do GDI, como pode ser verificado através dos DSCs, a seguir.
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Quadro 15 — Opinido das mées acerca da ajuda que as avés oferecem a familia e suas préprias
necessidades e atividades

DSC das Maes — GDI

DSC das Maes — GDT

“As vezes deixa né? Porque ds vezes ela tem
que resolver coisas dela e ela fica com eles,
ndo s6 com o D., mas com 0S outros netos,
entdo deixa um pouquinho dela de lado. E ela
ta precisando coitada fazer uma cirurgia no
joelho, entdo ela ta guardando um dinheirinho
ai eu falei que as criangas queriam um
computador, ela foi la desinteirou o dinheiro

dela pra pagar a cirurgia, pra comprar o

“Ndo, o que ela faz ndo ta atrapalhando em
nada ndo, de forma alguma, ela consegue
administrar as coisas certa, ela tem o tempo
dela, ela tem um tempo pra gente, entdo eu
acho que ndo, assim eu ndo envolvo ela a
ponto dela deixar de ir viajar por causa de
mim ndo (...).” (Trecho do DSC das mdes do
grupo GDT, categoria “As avds ndo deixam de

lado interesses proprios em prol da familia”)

computador, entdo pra minha familia faz (...).”
(Trecho do DSC das mées do grupo GDI,
categoria “As avés deixam questdes pessoais
para ajudarem a familia, com destaque para o

cuidado dos netos e ajuda financeira”)

Importa que novos estudos aprofundem sobre a percepcdo dos pais (segunda
geracdo) acerca do que esperam dos avés e qual avaliacdo possuem em relacdo ao que recebem
ou aos esforcos que reconhecem advindos da terceira geracdo, na medida em que, como apontam
alguns estudos acerca do papel do suporte social em condicGes de estresse, apenas o suporte que é
percebido/reconhecido e fornece satisfacdo para quem o recebe, estd implicado na mediagéo entre
as medidas de salde e bem estar e o estresse (MATSUKURA et al.,, 2007). Assim, o
reconhecimento da ajuda prestada e a satisfagdo com a mesma é componente importante para que
0 processo de mediagédo possibilitado pelo suporte social ocorra. Compreender mais sobre esses
fatores de forma a considerar a intergeracionalidade deve contribuir para o avanco de
intervengdes e politicas publicas voltadas para a qualidade de vida e saide das familias em geral
e, especificamente, das familias de criancas com deficiéncia.

Outra dimensé&o acerca do tipo de suporte oferecido pelos avés foi observada neste

estudo onde se evidenciou que aléem de colocarem a familia dos filhos e netos como prioridade
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em relagdo aos proprios afazeres, a ajuda financeira também é fornecida, como verificada através
do DSCs das mées apresentado anteriormente. Este achado, sobre o tipo de apoio advindo dos
avos, também foi identificado no estudo de Woodbridge, Buys e Miller (2011), os quais indicam
que apesar da situacdo econémica dos mesmos, estes auxiliam a familia do neto na ocasido dos
inesperados custos associados com uma crianga com deficiéncia.

Em contraposicdo, a revisdo de estudos intergeracionais realizada por Mitchell
(2007) revelou que alguns estudos tém questionado acerca da necessidade dos avls receberem
financeiramente pela ajuda que concedem a familia (MITCHELL, 2007). Contudo, os estudos
citados pela autora foram realizados na cidade de Londres, Inglaterra, a qual possui inimeras
diferengas se comparada a realidade brasileira. Assim, apresenta-se a hipdtese de que a
possibilidade das familias pagarem financeiramente as avds, pela ajuda oferecida, seja algo
discrepante da condi¢do econémica vivenciada por grande parte das familias brasileiras, em
especial aquelas cujos padrbes econémicos e situacdo familiar sejam semelhantes as familias
participantes do presente estudo. Além disso, tem-se ainda a hipGtese que as concepgdes
permeadas em tal atitude, seriam socialmente inaceitaveis e inconcebiveis na realidade e cultura
de tais familias brasileiras.

Acerca dos tipos de ajuda oferecidos pelas avds aos netos, as participantes de
ambos os grupos (GDT e GDI), destacaram as conversas e conselhos que oferecem aos netos,
além das ajudas especificas que as avos do grupo GDI concedem ao neto com deficiéncia, como

com as atividades de banho, alimentacao, dentre outras, como se observa a seguir.

Quadro 16 — Descricdo das avos acerca da ajuda que oferecem aos netos

DSC das Avoés — GDI

DSC das Avés — GDT

“Ajudo, ajudo muito bem. Ele chega aqui eu
VOU pegar as coisas pra ele, na parte de dar as
coisas pra ele comer, ele fica todo contente, eu
dou carinho, nédo gosto que ele fique
despenteado, eu venho aqui todo dia pra ver
isso, banho, eu to sempre atras dele, porque
tadinho né? Ele é uma crianga que pra ele

tanto faz.” (DSC das avlés do grupo GDlI,

“Eu ajudo ele, eu falo “filho, olha bem o que
vocé faz, olha bem o que vocé fala, ndo vai me
querer namorar agora, para e pensa mais um
pouco ainda, tem tempo ainda”, entdo eu
ajudo também, falo, converso com ele, tudo,
dou aten¢do, explico né?” (DSC das avos do
grupo GDT, categoria “Ajuda conferida ao

neto mais novo baseada em conselhos e




67

categoria “Ajuda conferida ao neto com | conversas”
deficiéncia com destaque para carinho e

cuidado”)

“E conforme ele vem em casa, €U CONVErso
com ele também, ensino o que é certo o que é
errado. Entdo mais é com conversa mesmo.”’
(DSC das avos do grupo GDI, Categoria
“Ajuda conferida ao neto com deficiéncia com

destaque para conversas e ensinamentos’)

Assim, observa-se que em ambos os grupos familiares estudados, as avés
apresentam-se como importante fonte de ajuda a familia e aos netos o que corrobora com o0s
dados encontrados na literatura de familias de criangas com desenvolvimento tipico e de criangas
com deficiéncia, embora as avos de criangas com deficiéncia parecam realizar praticas de apoio
especificas de tal realidade, como ja descrito anteriormente (ARAUJO, DIAS, 2002; LEE;
GARDNER, 2010; RAVINDRAN; REMPEL, 2010).

Com relacéo aos irméos de criangas com deficiéncia, em um estudo realizado com
irmdos mais velhos (idade entre 12 a 23 anos) de criancas com sindrome de Down, 0s
participantes relataram terem tomado conhecimento da deficiéncia do irmdo logo ap6s o seu
nascimento ou durante a gestacdo da méde (PETEAN; SUGUIHURA, 2005). Tal dado difere dos
resultados apresentados pelo presente estudo, uma vez que as criangas com deficiéncia nao
tinham exclusivamente sindrome de Down, mas diferentes tipos de deficiéncia intelectual, o que
pode ter sido razdo para um diagnostico mais tardio e demorado.

Além disso, no estudo citado, os pais dos participantes demonstraram néo ter
escondido o diagndstico do irmdo da crianga, informando-o assim que descoberto (PETEAN;
SUGUIHURA, 2005). Os resultados do presente estudo sugerem que essa descoberta com 0s
irmdos participantes se deu de forma mais gradual uma vez que, segundo o relato dos mesmos,
ndo foram informados acerca da deficiéncia do irm&o por suas mées ou outros familiares, mas
perceberam essa realidade ao presenciarem a ida do irm&o para um colégio de educacao especial,

COmo Se observa a seguir.
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Quadro 17 — Descoberta dos irmédos mais velhos sobre a deficiéncia da crianga

DSC dos Irmaos — GDI

“E quando a minha mae foi comigo 14 na escola da APAE 14, desde quando ele era
pequenininho, que ele foi pra APAE. Agora eu ndo lembro quantos anos ele tinha, mas sé que
ele foi quando ele era pequeno né? Desde I4 eu ja sabia que ele tinha necessidades especiais.
Quando ele tava prestes a entrar 1& que eu soube. Com os médicos dele também eu fui sabendo
que ele tinha uns problemas, que precisava estudar no APAE.” (DSC dos irmdos do grupo GDI,

categoria “Descoberta da deficiéncia do irmdo quando este ingressou na escola especial’)

Uma vez que os participantes do estudo de Petean e Suguihura (2005)
apresentavam caracteristicas similares as dos participantes do presente estudo, por exemplo,
quanto a idade, ao nivel de escolaridade e a condi¢do de irmaos mais velhos, tem-se a hipétese de
que tal discordancia entre os resultados possa ser devido a outras variaveis, visto que o relato de
estudo de Petean e Suguihura (2005) ndo faz mencdo a cidade aonde a coleta de dados foi
realizada e tampouco informa acerca das condi¢Ges socioeconémicas das familias participantes
ou o nivel de escolaridade dos pais, fatores esses que podem ter influenciado nos resultados
encontrados.

Tem-se ainda a hipdtese de que os irmaos mais velhos participantes possam ter-se
esquecido de como receberam as informacdes e, portanto, dizer que ndo as receberam, fazendo o
relato apenas de como perceberam acerca da deficiéncia do irmdo. A partir de tal hipdtese,
reforca-se a necessidade de que as conversas sobre a deficiéncia da crianga sejam continuas, de
acordo com a idade.

Além disso, tem-se a hipGtese que no caso da deficiéncia intelectual ndo ser
proveniente de uma sindrome comumente conhecida, como a Sindrome de Down, a dificuldade e
demora de diagndstico fazem com que a descoberta da deficiéncia pelos irmaos também ocorra
de forma diferenciada. Acrescenta-se também que este estudo avanga ao questionar aos proprios
irmdos sobre como ficaram sabendo da deficiéncia do irmdo mais novo, isso remete para a
observacao de que informar os filhos, ndo necessariamente os faz estarem cientes do fato. O DSC

apresentado deixa antever que os irmé&o sao claros ao dizer como se deram conta, e iSS0O parece
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estar mais relacionado a vivéncia do cotidiano com o irmdo deficiente e a familia (idas ao
médico, entrada na escola, etc.).

Outra importante questdo a ser pensada, apds a descoberta da deficiéncia da
crianca por parte dos irmdos mais velhos, esta relacionada ao tipo de informagdo concedida a
estas criangas. De acordo com a fala dos irmé&os participantes do presente estudo, evidencia-se a
falta de informacdo acerca da deficiéncia e o desejo que possuem por adquirir maiores

conhecimentos, como se observa a seguir.

Quadro 18 — O desejo dos irmédos mais velhos por compreenderem melhor e adquirirem mais informacéo
acerca da deficiéncia da crianca

DSC dos Irmédos — GDI

“Sim, gostaria né, eu to até querendo fazer pedagogia s6 que no especial. Pelo fato de eu ter
contato com ele eu quero me tornar uma professora da APAE.” (DSC dos irmaos do grupo GDI,

categoria “Desejo por receber mais informagdes sobre o problema do irméo”)

“Como lidar melhor com ele, entender como é a cabeca dessas criancas né? Como ele pensa,
como ele vé certas atitudes dele, esse tipo de coisa, assim como a gente se da assim com essas
criancas assim, por causa do comportamento delas né? Tem hora que sei la... dependendo do
que a gente fala, ele fica muito agressivo assim, entendeu? Eu queria saber como deve se dar
assim com essas criancas. Porque sempre tem informag6es novas sobre as coisas né? Acho que
uma forma de tratar melhor o problema dele, tem que ter informacéo pra ta conhecendo.” (DSC
dos irméos do grupo GDI, categoria “Desejo por receber mais informagdes para melhor entender

e lidar com o irmao ou para melhor entender como tratar o problema dele”)

Tais relatos séo similares aos apontamentos realizados por Matsukura e Cid
(2004), as quais por meio de um estudo que envolveu a participacdo de irmdos mais velhos de
criangas com deficiéncia, revelaram que ndo sao realizados esclarecimentos acerca da deficiéncia
da crianca aos seus irmdos. As autoras refletem sobre as possibilidades destas explicacdes e
conversas nao acontecerem pelo fato das mées afetarem-se muito profundamente por isto, por

julgarem que os filhos ndo compreenderiam devido a pouca idade, pela falta de questionamento
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destes filhos ou ainda devido a falta de esclarecimento dos proprios pais acerca da deficiéncia do
filho.

Nessa direcdo, tais resultados reforcam a proposicdo de que os irméos de criangas
com deficiéncia sejam informados ao longo do tempo, através de exemplos, das vivéncias e, de
explicacBes e respostas as perguntas que devem ser estimuladas tanto pelos familiares como pelos
técnicos envolvidos com essa realidade.

Tal indicacdo vem sendo apontada na literatura (MATSUKURA; CID, 2004,
2008; MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012; PETEAN; SUGUIHURA, 2005), no entanto, novos
estudos poderiam verificar se essas informacgdes chegam aos irméos e advindas de quais fontes.
Esperar que apenas a familia seja responsavel por tais procedimentos pode ser pouco eficaz ou
limitado, considerando a diversidade de aspectos presentes no dia a dia. Por exemplo, Petean e
Suguihura (2005) compartilham da opinido que é de extrema importancia que sejam feitos
esclarecimentos acerca da deficiéncia da crianga aos seus irmaos e que tais informagdes sejam
dadas de forma clara, respeitando as necessidades e a capacidade de compreensédo destas criancas.

A seqguir, apresenta-se o relato dos irméos de criancas com deficiéncia intelectual

participantes do presente estudo acerca do tipo de informacdes recebidas.

Quadro 19 — Informacdes recebidas pelos irmaos acerca da deficiéncia da crianga

DSC dos Irmaos— GDI

“Ah, meus pais que falam né? Eles falam que a gente tem que saber lidar, falar com ele, colocar
a comida pra ele, arrumar a roupa dele, sapato, roupa de frio, pentear o cabelo, ndo deixar ele
com o pé no chao, ai minha mée foi me ensinando a forma de conversar, de interagir com ele,
que infelizmente ndo é tdo normal do que com uma pessoa normal. E, para interagir com ele.”
(DSC dos irméos do grupo GDI, categoria “Informagdes recebidas através dos pais, com énfase
para cuidados com a alimentacdo e vestuario e sobre como lidar com o comportamento da

crianga”)

Tal resultado reforgca os achados de Soares, Franco e Carvalho (2009), as quais
apontaram que grande parte dos irmaos de criancas com deficiéncia, que exercem com frequéncia
atividades de cuidado para com o irmé&o, relata ter recebido de suas mées ensinamentos acerca de
como cuidar do irméo (SOARES; FRANCO; CARVALHO, 2009).
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Ao identificar através dos DSCs que os irmaos mais velhos reconhecem haverem
recebido informacgfes e, a0 mesmo tempo, indicam que gostariam de saber mais sobre as
dificuldades e perspectivas do irmdo com deficiéncia, importa destacar que ambas as perspectivas
ndo sdo excludentes e nem sempre se completam. Ao contrario, evidencia-se que ha uma lacuna
no didlogo e na disponibilidade de informagdes aos membros proximos da familia, irmaos e avos,
como aqui foi verificado.

Pentean e Suguihura (2005) j& apontavam sobre a importancia que toda a familia e,
em especial, os irmaos saibam da deficiéncia da crianca e tenham também informacdes sobre ela,
pois isso evita a criacdo de expectativas ou preconceitos que podem comprometer o
estabelecimento do vinculo e a qualidade do relacionamento entre irmdos. Além disso,
acrescenta-se que tais informacdes podem também contribuir para a qualidade do relacionamento
familiar e também para que os irmdos mais velhos possam agir de forma mais segura e tranquila
nas interacOes que realizam com o irm&o com deficiéncia.

Segundo Petean e Suguihura, as mudancas e tensdes geradas com o nascimento de
um irmdo, sdo ainda intensificadas quando se trata do nascimento de uma crianca com
deficiéncia. Pois, assim como os pais (TURNBULL; TURNBULL, 2001) e os avés (GARDNER;
SCHERMAN, 1994; LEE; GARDNER, 2010), os irm&os passam por fases para compreenséo e
aceitacdo do irmdo com deficiéncia (NUNES; SILVA; AIELLO, 2008; PETEAN;
SUGUIHURA, 2005).

Sobre essas questdes, observou-se no presente estudo que, ao relatarem sobre as
mudancas ocorridas na familia apds o nascimento do irmdo mais novo, 0s irmaos participantes
evidenciam as diferengas e semelhancgas sentidas com o nascimento de um irm&o com deficiéncia

e de um irmdo com desenvolvimento tipico.

Quadro 20 — Mudancas ocorridas na familia em decorréncia do nascimento das crian¢as mais novas

DSCs dos Irméos — GDI DSCs dos Irmaos — GDT

“Ficou melhor né? Uniu mais.” (DSC dos
irmdos do grupo GDI, categoria “A vida da
familia melhorou apds o nascimento do

irmao”

“O que mudou? Ah s6 ficou melhor né? A
chegada de mais um é sempre bom, por causa
que piorar ndo vai piorar, por causa que a
diferenga de mim e dele é de dois anos, ou

seja, ndo teve complicagdo, ja tava tudo
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“Mudou bastante. Ah eu ndo sei expressar isso,
eu sei que mudou. Pelo fato de ele ter esse
probleminha né? Que ele ndo tem muito
entendimento assim pros estudos e por causa
da minha mée levar ele muito em médico, pra
fazer exame, essas coisas, isso dai que mudou,
que a gente ndo esperava ne? Entdo mudou
muita coisa, porque ele nasceu com essa
deficiéncia, ai  mudou um pouco O
comportamento da familia, teve que dar um
pouco mais de atencdo pra ele, teve que abrir
mao de algumas coisas, pra dar atencédo pra
ele, entdo mudou bastante coisa assim.” (DSC
dos irmaos do grupo GDI, categoria “A vida da

familia mudou bastante”)

planejado, ai ndo teve complicagdo nenhuma.
E agora eu tenho alguém pra conversar, me
ajuda, brinca comigo, me alegra no momento
que eu to triste também. Ah trouxe mais
alegria né?” (DSC dos irmdos do grupo GDT,
categoria “Mudangas positivas na familia apds

0 nascimento do irmao mais novo”)

“Muitas coisas porque, quando ele nasceu eu
fiquei com muito ciimes, mordi o dedinho dele,
tudo. No comego o povo ficou normal
entendeu? N&o queriam aceitar nem tanto eu,
nem tanto ele e nem meus outros irmaos,
ficaram normais, mas eu achei que a minha
mae ficou um pouquinho mais irritada, porque
tipo ele chegou, ele faz muita arte, € muito
arteiro, eu acho que € isso.” (DSC dos irmaos
do grupo GDT, categoria “Mudancgas negativas

na familia apés o nascimento do irmdo mais

novo”

A partir do relato dos irmdos de ambos 0s grupos observam-se as mudancas e

sentimentos vivenciados pelos irmdos mais velhos, ocorridas nas familias apos o nascimento dos

filhos mais novos, mudancgas e sentimentos muitas vezes contraditorios e/ou opostos. Contudo,

apesar das similaridades, os discursos evidenciam situagOes particulares vivenciadas pelas

familias de criangas com deficiéncia apds o nascimento do filho, como a descoberta inesperada

da deficiéncia, a necessidade de despender maior quantidade de tempo em consultas médicas,

dentre outros.
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Nessa direcdo, ao discorrem sobre as mudancas ocorridas em suas proprias vidas

ap6s o nascimento do irmdo, os participantes evidenciam as semelhangas e diferencas

vivenciadas pelos diferentes grupos familiares estudados, como se observa a seguir.

Quadro 21 — Mudancas ocorridas na vida dos irmaos mais velhos em decorréncia do nascimento das
criangas mais novas

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Acho que so teve que dividir um pouquinho,
dividir um pouco de atencdo, porque filho
unico a mae faz tudo, entdo, s6 isso.” (DSC
do grupo GDlI,

“Mudancas baseadas na necessidade de dividir

dos irméos categoria

atencao”)

“Primeiro eu fiquei surpreendente por saber
que ele tinha um problema né? Mas ao mesmo
tempo eu fui aceitando e foi mudando as
coisas, a interacdo com ele e outras coisas
mais.” (DSC dos irmdos do grupo GDI,
categoria “Mudancas baseadas na necessidade

de aceitacdo da deficiéncia do irmao”)

“Mudou que eu... ah, mudou a rivalidade por
amor, compartilhar as coisas com ele também,
fazer tudo, melhorou também a minha vida,
porque sermos sozinhos, sem ninguém, também
nao da é chato pra caramba, quando eu era
filho Unico era sé eu, depois veio ele e foi bom
assim, numa certa parte, ele tando junto
comigo, como se fosse um amigo e ndo um
irmdo, a gente briga as vezes, mas eu gosto
dele, entdo mudou que eu ndo vou ser o Unico,
0 mais mimado né?” (DSC dos irmaos do
grupo GDT, categoria “Mudancas positivas

apds o nascimento do irmao mais novo”)

“Eu fiquei mais sei 14, fiquei diferente do que
eu era antes, fiquei diferente, ndo foi a mesma
sabe? A minha mde também, as vezes eu
achava que ela dava mais atengdo pra ele do
que pra mim, eu senti muito ciumes, eu achei
que ele era o Unico queridinho sabe? Da
familia, ai eu pegava raiva dele, a gente
brigava por causa do meu pai, eu machucava
ele, me machucava, por causa que a gente se

batia feio, ai sabe foi pintando uma inveja um
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do outro, um se afastando do outro, mas ai
depois a gente viu que isso era bobagem.”
(DSC dos irmdos do grupo GDT, categoria
“Mudancas de sentimentos, como ciumes e o

desejo por receber maior atengao’)

Observa-se por meio dos discursos que questdes como, aprender a dividir a

atencdo dos pais e perceber-se como ndo mais o filho Unico, sdo relatos compartilhados pelos

irmados de ambos os grupos familiares. Contudo, também pode-se notar a surpresa e a necessidade

de aceitacdo geradas pelo nascimento da crianga com deficiéncia na familia o que concorda com

0s apontamentos da literatura referentes a reacdo dos irmédos frente essa descoberta (GOMES;
BOSA, 2004; NUNES; SILVA; AIELLO, 2008; NUNES, 2003; PETEAN; SUGUIHURA,

2005).

Nessa direcdo, de acordo com o relato das mdes participantes, os filhos mais

velhos foram os membros da familia mais afetados pelo nascimento do irmao mais novo, em

ambos os grupos familiares estudados, como se observa a seguir.

Quadro 22 — Opinido das maes acerca de qual membro da familia foi mais afetado com o nascimento da
crianga mais nova

DSC das Maes — GDI

DSC das Maes — GDT

“O meu filho mais velho, porque ele ficou mais
assim, mais abandonado né? Porque eu ficava
mais no hospital do que em casa com ele,
entdo foi meu filho mais velho.” (DSC das
mées do grupo GDI, categoria “Os filhos mais
velhos foram o0s mais afetados com as

mudangas ocorridas na familia”)

“(...) eu acho assim, se vocé tem um filho, vocé
da toda a atencdo pra ele, se vocé ja tem dois
a atencdo automaticamente ja cai pro menor,
entao eu percebi assim que o mais afetado foi
o mais velho, porque chega um bebé entdo
toda a atengdo vai pro pequenininho e
automaticamente os outros ficam mais assim,
néo que vocé deixe de lado, mas é automatico,
mesmo entre eles, eles acabam dando mais
atencdo pros pequenos. Entdo foram os meus

filhos, o mais velho principalmente, até porque
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eu acho assim que apesar de eu ndo ter
privado ele de nada, ele estudou, ele fez tudo o
que ele queria, eu sempre fui atras pra ele,
mas na parte emocional dele eu ndo pude fazer
nada, ele sofreu muito, entdo eu acho que foi
ele mesmo, porque (...) ele falava que eu fazia
sO pro outro, entdo eu percebi que ele ficava
um pouco carente de mim, de mae ta pertinho,
“ai sO pra ele” entdo o mais prejudicado foi
ele (...) eu ndo sei qual a gravidade, mas a
gente percebe que eles ficam chateados com as
coisas (...)” (Trechos do DSC das médes do
grupo GDT, categoria “Os filhos mais velhos
foram os mais afetados com as mudancas

ocorridas na familia™)

E possivel perceber, por meio do relato das mées participantes, o impacto causado
na vida dos filhos mais velhos quando no periodo do nascimento do filho mais novo, impacto
esse sentido independente da condigdo da crianca, se com deficiéncia ou ndo, apesar das
especificidades apresentadas pelas mées de criancas com deficiéncia, como o fato de precisarem
permanecer por longos periodos em hospitais, reforcarem a percepcdo de que seus filhos mais
velhos sentiram muito o nascimento do irméo com deficiéncia.

Acerca do nascimento de um segundo filho na familia, a revisdo de literatura sobre
0 impacto da gestacdo do segundo filho na dinamica familiar realizada por Pereira e Piccinini
(2007), apontou que o nascimento de uma crianga afeta todos os subsistemas familiares,
entretanto 0 membro da familia mais afetado por tal acontecimento parece ser o filho mais velho.
Segundo o estudo, a relagdo do primogénito com seus pais sofre acentuadas alteragdes, 0 que
causa profundas mudancas na vida da crianca (PEREIRA; PICCININI, 2007).

Ja sobre o nascimento de um segundo filho com deficiéncia, Ravindran e Rempel
(2010) apontam para uma demanda extra, surgida na familia devido aos cuidados com a saude do

filho e demonstram que tais demandas afetam outros subsistemas familiares, como o de avos-
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netos. Assim, 0s autores ressaltam para o importante papel que os avos dessas familias
desempenham na vida dos netos mais velhos, com desenvolvimento tipico, ao afirmarem, por
exemplo, que as intensas necessidades de cuidados gerados pelo nascimento do filho doente, faz
com que o0s avds passem a desempenhar um cuidado ainda mais presente na vida do irmdo mais
velho da crianga, chegando a assumir parte das responsabilidades paternas, o que faz com que o
relacionamento entre este subsistema familiar seja fortalecido (RAVINDRAN; REMPEL, 2010).

Tal fato, ndo pbode ser confirmado com as familias de criancas com
desenvolvimento tipico ou mesmo com as familias de criancas com deficiéncia participantes do
presente estudo, contudo, embora tal afirmagdo ndo possa ser feita a partir dos resultados
encontrados, tem-se a hip6tese que as reconhecidas necessidades extras e consequentemente a
maior necessidade de apoio que uma crianca com deficiéncia traz para a familia, assim como as
mudangas comuns provenientes do nascimento de um segundo filho na familia, gere
estreitamento nas relagOes intergeracionais estabelecidas entre avds e netos mais velhos,
independente da condi¢éo da crianga, se com deficiéncia ou néo.

Apesar da reconhecida mudanca que o nascimento de um segundo filho na familia
possa gerar na vida do primogénito, em ambos 0s grupos familiares, o presente estudo aponta, a
partir do relato dos irmé&os participantes, que quando se trata do nascimento de uma crianga com
deficiéncia, essas alteragdes possam ser de outra natureza, uma vez que, embora assim como 0s
irmdos de criancas com desenvolvimento tipico, os irmaos de criangas com deficiéncia também
tenham vivenciado a necessidade de aceitar a condicdo de ndo serem mais 0s Unicos filhos,
tiveram ainda de aceitar a realidade de que seu irmdo tinha deficiéncia e se adaptar as
necessidades de apoio geradas por ela.

Além disso, tais alteracdes que parecem ser semelhantes entre os grupos, porém de
natureza distinta, fica ainda evidente a partir do relato dos irmdos quando questionados acerca
dos ensinamentos que 0 nascimento dos irmaos mais novos trouxe as suas vidas, como se observa

a sequir.

Quadro 23 — Aprendizados possibilitados aos irmdos mais velhos e decorréncia do nascimento do irméo
mais novo

DSC dos Irméos — GDI DSC dos Irméos — GDT

“Ensinou a ter mais paciéncia com 0s outros, | “Ensinou que eu posso contar com ele também,
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bastante paciéncia e cuidado com o que vocé
fala também, porque essas criangas s&o muito
sensivel. Entdo, tem que conversar, tem que
saber pedir desculpa, tem que dar um jeitinho
de convencer ele, tipo ta amuado, tem que dar
um jeitinho de animar, esse tipo de coisa.
Ensinou sobre ter carinho, ndo xingar o0s
outros, que ndo pode dar risada dos outros,
respeitar, como que é uns aos outros, ensinou
iIsso, 0 sofrimento da vida, serviu de
experiéncia eu acho, tem pessoas que é normal
que reclama da vida e ele aqui ndo, ele é
batalhador nessa coisa. Ensinou também a ter
mais toleréncia com as pessoas assim né? Ter
paciéncia e ndo ficar falando, julgando elas,
s0 por causa disso. Isso dai eu aprendi
bastante. A ter mais convivéncia também né?
Até guando eu vejo uma pessoa assim, com o
mesmo problema assim que o dele, eu procuro
sempre ta conversando, brincando, né? N&o
julgar, porque eles séo ser humano que nem a
gente.” (DSC dos irmaos do grupo GDI,
categoria “A experiéncia gerou ensinamentos
acerca da paciéncia, do respeito e  dos

sofrimentos da vida™)

que eu posso ajudar, ele pode me ajudar,
podemos praticar varias coisas juntos, entdo é
bom, por causa que quando vocé € sozinho...
vocé pode ir 14 no seu irmdo, por exemplo,
vocé pode brincar com ele, conversar, ter um
irmdo é a mesma coisa como se fosse ter um
amigo, vocé tem alguém pra vocé chamar a
atencdo, pra vocé confiar, pra vocé dar
carinho, pra vocé dar amor, brincar, é a
pessoa que faz parte da tua vida. Entdo eu
acho assim, ser sozinho acho que seria a pior
coisa, um precisa do outro e eu acho que isso €
0 bacana de ter um irméo, ter com quem se
preocupar, que ndo é bom ficar s6 ndo. Se eu
fizer alguma coisa de errado ndo deixar que
ele cometa esse erro, esse mesmo erro e vendo
que ele precisa de alguma coisa de ir 14 tentar
ajudar e sempre dar conselhos pra ele, eu ndo
deixo ele correr risco demais assim, cuido dele
como se fosse um filho.” (DSC dos irmdos do
grupo GDT, categoria “A experiéncia foi
citada e atributos

exemplificada com

positivos”)

“Ensinou que tem que cuidar, que tem que dar
atencdo, que tem que dar essas coisas, brincar,
que tem que ter paciéncia, essas coisas assim,
tem que ter muita paciéncia pra cuidar de
irméo, eu pedia, pedia um irmao, s6 que nao

via a coisa que €.” (DSC dos irmdos do grupo
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GDT, categoria “A experiéncia gerou

ensinamentos acerca da paciéncia”)

Sobre o assunto, Nunes, Silva e Aiello (2008) relatam que a literatura acerca da
experiéncia de ter um irmdo com deficiéncia é bastante controversa. Segundo as autoras,
acreditava-se que o fato de se ter um irmdo com deficiéncia por si s6 ja seria um risco para o
desenvolvimento infantil. Contudo, estudos tém apontado também para efeitos positivos no
desenvolvimento destas criancas (NUNES; SILVA; AIELLO, 2008). Tal apontamento parece
concordar com os achados do presente estudo diante da fala dos irméos participantes acerca dos
aprendizados que obtiveram devido ao nascimento do irméo com deficiéncia.

Sobre tais aprendizados, Matsukura e Cid, por meio de dois estudos qualitativos
acerca dos principais aspectos presentes no cotidiano e no desenvolvimento de irmdos mais
velhos e de irmaos mais novos de criancas com deficiéncia, indicam que tanto os irmdos mais
velhos, quanto os mais novos apresentam um amadurecimento precoce e um alto nivel de
independéncia se comparados as outras criancas da mesma faixa etaria, 0 que poderia ser
considerado um fator de risco ao desenvolvimento infantil (MATSUKURA; CID, 2004, 2008).

A literatura também aponta outros atributos adquiridos em decorréncia do
nascimento de uma crianca com deficiéncia na familia. Petean e Suguihura (2005), em um estudo
realizado com irmdos mais velhos de criangas com deficiéncia, indicam a presenca de situagdes
positivas vivenciadas a partir da nova realidade familiar, dentre elas, os participantes do estudo
citam mudancas positivas ocorridas na dindmica da familia e relatam acerca de atributos
adquiridos apdés o nascimento da criangca com deficiéncia como, a capacidade de tornarem-se
mais tolerantes, menos grosseiros, mais empaticos e de possuirem maior senso de lacos familiares
(PETEAN; SUGUIHURA, 2005).

De forma semelhante, estudos envolvendo irmdos mais velhos de criangas com
desenvolvimento tipico, tém apontado para situaces benéficas e também situacGes de risco ao
desenvolvimento infantil.

Pereira e Piccinini descrevem o nascimento de um irmdo com desenvolvimento
tipico como um fator de risco ao apontarem para 0 surgimento de questdes emocionais e
comportamentais nos irmaos mais velhos, devido as tensdes e estresses gerados com a imposicao
de novos papéis e atitudes (PEREIRA; PICCININI, 2007)
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Contudo, estudos também apontam para efeitos positivos ao desenvolvimento
infantil de criangas com desenvolvimento tipico na ocasido do nascimento de um irmdo também
com desenvolvimento tipico. Dellazzana e Freitas tecem a consideracdo de que 0 comportamento
de cuidado conferido ao irmdo mais novo produz efeitos positivos no desenvolvimento da
cognicgdo e da responsabilidade do irm&o mais velhos na medida em que estes treinam fungdes
importantes da vida adulta ao realizarem atividades compativeis ao nivel cognitivo e psicossocial;
e indicam que estudos acerca do desenvolvimento da linguagem, da brincadeira e da cognicao
tém apontado para beneficios produzidos pelo cuidado entre irmdos (DELLAZZANA,; FREITAS,
2010).

Assim, tem-se a hipétese que apesar dos ensinamentos especificos gerados pelo
nascimento de um irmao com deficiéncia ou de um irmdo com desenvolvimento tipico, em ambos
0s casos, os filhos mais velhos parecem aprender e vivenciar tal experiéncia de forma positiva e,
em situacdes especificas, também de risco, uma vez que tal fato gera alteracbes em toda a
dindmica, rotina e padrées de interagOes familiares.

Acerca da rotina dos irmaos mais velhos, ao relatarem sobre as coisas que gostam
de fazer no dia a dia, os irméos de ambos os grupos, GDT e GDI, citam atividades semelhantes,
como, praticar esportes, assistir televisdo, brincar, mexer no computador e ler. Contudo, ao
relatarem sobre as tarefas que realizam durante o dia, 0s irméos de criangas com deficiéncia
citam, além das atividades comuns aos irmdos de criancas com desenvolvimento tipico,

atividades de cuidado do irmdo com deficiéncia e a ajuda aos pais, como se observa a seguir.

Quadro 24 — O dia a dia dos irmdos mais velhos

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmaos — GDT

“Entdo, dia de semana eu levanto, tomo cafe,
tomo banho, que eu vou pra escola, entdo dia
normal eu fico na escola, ai chegando eu fico
aqui em casa mesmo, ndo saio muito.” (DSC
dos irmaos do grupo GDI, categoria “Rotina

escolar e ficar em casa”)

“E bem corrido, de semana eu acordo as
cinco, me troco pra pegar a van, estudo, ai eu
termino o horario de aula, chego em casa fico
mais uma meia horinha aqui esperando a
minha mae, arrumo a casa e vou trabalhar, ai
venho pra casa e faco a licdo da semana. Eu
também faco curso, ai do curso eu vou direto

pro servico e do servigo pra escola.” (DSC dos




80

“Cuido do D., e dos outros irm&os, quando tem
aula eu vou buscar eles na escola, também to
sempre ajudando o meu pai.” (DSC dos irméos
do grupo GDI, categoria “Cuidar dos irmaos e

ajudar os pais”)

irmédos do grupo GDT, categoria “Atividades

relacionadas a escola, ao trabalho ¢ a cursos™)

A partir destes DSCs, observa-se a diferenca destacada na rotina dos irmaos com

relacdo ao cuidado oferecido aos pais no cuidado do irmdo com deficiéncia. Tais achados sao

reforcados pelo estudo realizado por Matsukura e Cid (2004), no qual os irmé&os das crian¢as com

deficiéncia realizavam atividades caracteristicas daquelas desempenhadas por irmdos mais

velhos, acrescidas de atividades caracteristicas de se ter um irmdo com deficiéncia.

Contudo, ao relatarem sobre as responsabilidades que possuem em casa, essa

diferenca observada na rotina dos irmaos de criangas com deficiéncia e irmédos de criangas com

desenvolvimento tipico, parece ndo ser mais tdo marcante uma vez que tanto os participantes do

grupo GDI como os participantes do grupo GDT citam o cuidado dos irmdos mais novos como a

responsabilidade que tém na familia, o que parece caracterizar as praticas adotadas pelas familias

como as focalizadas neste estudo, como se observa a seguir.

Quadro 25 — Responsabilidades dos irmaos mais velhos

DSC dos Irmédos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Ah tenho, cuidar do D. quando a mée nao
pode né? Quando a mae sai, é duro! Ele fica
comigo. Entdo tenho que ficar responsavel
assim, quando minha mae e meu pai nao téo
eu que sou responsavel, pela casa e pelos meus
irmaos, tenho que cuidar deles dois, arrumar
ele pra ir pra escola (irmdo mais novo com
desenvolvimento tipico) e principalmente
D.,

responsabilidade que a minha méde impds pra

cuidar do meu irméo que €é a

“Ah acho que a minha maior responsabilidade
é fazer o papel de, assim, como uma segunda
mae pros meus irmaos, porque desde pequena,
eu cuido deles, né? Que minha mae precisava
de

responsabilidade de cuidar deles até hoje. Vou

muito mim, entdo eu tenho essa
em reunido deles, fago tudo pra eles, levo pra
baba, como se fosse uma mdae, tomo conta
deles quando nés fica sozinho, s6. Entdo além

de cuidar das minhas coisas é assim de olhar
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mim.” (DSC dos irmdos do grupo GDI, | 0s meus irméos.” (DSC dos irmaos do grupo
categoria “Responsabilidade de cuidar dos | GDT, categoria “Responsabilidade de cuidar

irmaos” dos irmaos”)

Assim, embora o cuidado com os irmdos mais novos ndo tenha aparecido como
foco na fala dos irmdos mais velhos de criangcas com desenvolvimento tipico participantes do
estudo, observa-se que a responsabilidade de cuidado dos irmdos, parece ser caracteristica dos
filhos mais velhos nas familias em geral. Tal achado pode ser compreendido a partir de
apontamentos de Dellazzana e Freitas (2010) as quais relatam que o relacionamento entre irm&os
é influenciado por aspectos politicos, culturais e econémicos, assim, em determinadas culturas, se
é esperado que os irmdos mais velhos responsabilizem-se pelo cuidado dos irmdos mais novos
(DELLAZZANA,; FREITAS, 2010).

Ainda que aspectos culturais possam estar presentes nas praticas de cuidado
adotadas pelas familias, vale observar que nem sempre tal responsabilizacdo, em periodos
precoces, sdo positivas ao desenvolvimento. A literatura também aponta que as responsabilidades
de cuidado dos irmdos assumidas pelos filhos mais velhos, trazem vantagens e desvantagens ao
desenvolvimento infantil da crianga cuidadora (POLETTO; WAGNER; KOLLER, 2004).

Contudo, ainda que a literatura indique que o cuidado oferecido pelos filhos mais
velhos aos irmdos mais novos esteja associada a componentes culturais e mais presente em
familias de baixa renda de modo geral, o cuidado de uma crianga com deficiéncia apresenta
caracteristicas especificas.

Sobre 0 assunto, Petean e Suguihura (2005) também enfatizam para o excesso de
responsabilidades conferidas aos irmaos de criancas com deficiéncia, e destacam as atividades de
vida diéria e a educacdo como principais responsabilidades dos irméos destas criangas. Os
achados do presente estudo reforcam a literatura, uma vez que os irmaos participantes de ambos
0s grupos, GDT e GDI, sdo responsaveis pelos cuidados dos irmédos mais novos, na auséncia dos
pais ou mesmo para execucdo de determinadas tarefas.

Acerca dessas responsabilidades e das semelhangas e especificidades das mesmas

apresentadas pelos irméos dos dois grupos, os participantes citam atividades comuns e também
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particulares a realidade de se ter um irmao com deficiéncia ao relatarem sobre o tipo de ajuda que

conferem & mée, como se observa a seguir.

Quadro 26 — Tipos de ajuda gue os irmaos mais velhos oferecem aos mais novos

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Ajudo. Eu arrumo ele, troco ele e coloco as
coisas, pra ajudar ele pra ir pra escola, ai vou
buscar ele na escola, fico com ele em casa, que
a méae trabalha, Por exemplo, a noite eu conto
historia a mée t4 aqui lavando a louca, por
exemplo, esse tipo de coisa, eu brinco com ele
a mae t4 assistindo, t& comendo, assistindo
jornal, essas coisas.” (DSC dos irméos do
grupo GDI, categoria “Ajuda relacionada ao

cuidado do irmao”)

“Que ajuda minha made é na parte de estudos
né? Que assim, eu pergunto as cores das
coisas, eu sempre ajudo ele a ta aprendendo a
ler, escrever, porque a minha mae ela ndo teve
estudo, eu vou e ensino, né? Entdo é essa parte
de estudo mesmo, ajuda da escola, que a mae
ndo tem muito tempo né? Entdo eu sempre
ajudei nessa parte.” (DSC dos irmdos do
grupo GDI, categoria “Ajuda relacionada aos

estudos e aprendizado do irmao”)

“Ajudo ele na tarefa, de vez em quando ele ta
com dificuldade em alguma coisa, na licdo. De
tudo um pouco, quando ele se mete em
encrenca, eu ajudo bastante a cuidar do meu
irmdo, porque eu ja vivi nessa idade que ele ta
passando agora, entdo eu sei como €, entdo
pra ele ndo errar eu fico em cima dele sim. E
eu chamo a atencéao dele, eu tento falar pra ele
que as coisas ndo podem ser assim.” (DSC dos
irmaos do grupo GDT, categoria “Ajuda
baseada no ensinamento de comportamentos

adequados e com as tarefas escolares™)

“E né? Por causa que quando a gente chega, a
gente tem que ficar aqui sozinho, tal, quando a
mae precisa fazer alguma coisa, pra comprar
alguma coisa tal, ou quando ela vai com 0 meu
pai, fazer alguma compra eu fico aqui
cuidando do meu irmdo também, fico
prestando atencdo nele, ndo deixo ela ficar
fazendo coisa errada tal, fazer trapalhada,
entdo eu acho que eu ajudo ela a cuidar dele,
também quando tipo ela ta ensaiando na
igreja, no coral, eu vou la e ajudo ela a cuidar
dele, ndo deixo ele fazer arte, ndo ficar

mexendo nas coisas.” (DSC dos irmdos do
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grupo GDT, categoria “Ajuda relacionada ao

cuidado do irmao”)

Assim, observa-se que apesar dos irm&os citarem atividades semelhantes, ao
discorrerem sobre a ajuda que conferem ao irméo, pode-se dizer que tais atividades parecem ser
de natureza distinta, como no caso da ajuda com os estudos e tarefas escolares, por exemplo.

Acerca dessas praticas de apoio estabelecidas entre irméos, Hannah e Midlarsky
(2005) realizaram um estudo comparativo com 50 irmdos de criancas com deficiéncia intelectual
e 50 irmdos de criangas com desenvolvimento tipico residentes em uma cidade estado unidense,
com o0 objetivo de identificar os tipos de ajuda que as criangas oferecem aos seus irméaos,
encontraram que irmaos de criancas com deficiéncia intelectual demonstram niveis mais altos de
apoio emocional e cuidados para com o irmdo quando comparados aos irmaos de criancas com
desenvolvimento tipico.

Contudo, tais achados relatados por Hannah e Midlarsky (2005) ndo foram
confirmados pelos resultados do presente estudo. Tem-se a hipOtese que por se tratar de um
estudo realizado em contexto, nivel socioecondmico e cultura diferentes daquelas vivenciadas
pelos participantes do presente estudo, os resultados observados foram distintos, uma vez que nao
foram verificadas diferencas marcantes na ajuda oferecida pelos irméos do presente estudo, pois
embora de natureza distinta, tais praticas de apoio parecem estar presentes no dia a dia dos irméos
de ambos 0s grupos participantes.

Sobre o assunto, as mées participantes do presente estudo confirmam essa
realidade apresentada pelos irmaos e enfatizam para os beneficios que a ajuda oferecida por eles

aos filhos mais novos trazem a elas, como se observa a seguir.

Quadro 27 — Opinido das maes acerca da ajuda que os filhos mais velhos oferecem aos mais novos

DSC dos Irmédos — GDI

DSC dos Irméos — GDT

“Ajuda, sempre ajudou. Ajuda em tudo, da
banho, leva pra escola, as vezes busca da
escola, as vezes eu ndo posso ir, quando eu
tenho que trabalhar, ele vai, quando ta doente

ele ajuda a dar remédio, ele troca, da comida,

“As vezes ele fala, “ah se vocé deixasse eu ia
tomar conta dele”, entdo ele assim, ele ¢
severo com 0 mais novo. E ele conversa, da
informacdes, se falar assim de doencas

transmissiveis essas coisas, tudo assim, AIDS,
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leva nos lugares, que ele pede pra ir junto, ele
se preocupa com hora da escola dele, dele
almocar, dele escovar os dentes, ele as vezes
escova direito “olha faz assim, ndo é assim”,
entdo ajuda em tudo, em tudo. Se precisar sair,
igual levar no dentista, ele que leva, traz, se
precisar levar pra consulta também ele leva, 1&
historinha pro irmé&o dormir, porque o D. quer
que o mais velho agrade ele, quer que o irméo
dele sente perto dele pra ele dormir. Ele cuida
muito bem porque a escola ligava pra mim e
falava que ele arrumava briga por causa que
as criancas tiravam sarro do D. Entéo ele é
um paizdo quando meu marido ndo ta ai e uma
maezona quando eu ndo to, ele cuida muito
bem dele mesmo.” (Trechos do DSC das maes
do grupo GDI, categoria “Ajuda relacionada a
higiene/vestuario, transporte, cuidados quando

doente, dentre outros™)

quem fuma droga, ele é informadissimo nesse
assunto, ele explica pro mais novo, coisa que 0
mais novo néo sabe, explica o que que €, o0 que
nao pode, entdo nisso eu vejo que ele ajuda
ele, se preocupa com ele nessas coisas e se tem
alguma coisa assim que 0 mais novo conta pra
ele, depois vem e conta pra mim. Entdo do
jeito dele ele ajuda, fica com ele, eles ficam
sempre juntos, sempre cuidou, quando vao pra
escola juntos, as vezes precisa de alguma coisa
pra tarefa, pegar alguma coisinha e levar pra
ele. Também ele briga bastante com o mais
novo, ele chama a atencgéo dele, fala, faz como
se fosse eu, se 0 mais novo t& num lugar e ele
também td, ele olha “la ndo é boa companhia
pra vocé”, assim ele sabe as amizades que o
irmao pode ter. As vezes também, que nem, por
exemplo, quando o mais novo ta muito
doentinho, que eu ndo posso faltar do
trabalho, ai ele fica e fala “vai, hoje ndo é
muito importante a escola”, porque ele ndo
gostava de faltar e ele fala de faltar, de cuidar,
essas coisas assim, sabe? Ai d& um leite, da
uma comida, ajuda assim.” (DSC das mées do
grupo GDT, categoria “Ajuda relacionada as
tarefas escolares, conselhos, cuidados quando
doente, conversas,

transporte, informacoes,

dentre outros”)
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Assim, o presente estudo evidencia a importancia da contribuicdo dos irméos mais
velhos, de ambos os grupos familiares, na rotina familiar e o quanto representam importante fonte
de apoio as mées ao conferirem tais cuidados aos irmaos mais novos.

Sobre o assunto Hannah e Midlarsky relatam ainda, ndo ter ficado claro se os
irmaos de criangas com deficiéncia sdo motivados pelo desejo de ajudar a crianca ou para aliviar
o fardo dos cuidados da mde (HANNAH; MIDLARSKY, 2005). Os resultados do presente
estudo parecem reforcar a segunda hipGtese das autoras, ao sugerir que a motivacao por ajudar a
crianca com deficiéncia surja pelo desejo e/ou responsabilidade de aliviar o fardo das maes, como

pode ser ilustrado através do relato das mées a seguir.

Quadro 28 — Opinido das maes acerca das responsabilidades que conferem aos filhos mais velhos

DSC das Maes — GDI

“(...) porque assim de certa forma ele ndo é empregado meu, claro que ndo, mas de certa forma
ele me ajuda e ele ndo tem o dever de me ajudar, sé que como eu ndo tenho com quem contar, é
56 com ele, entdo ele tem que me ajudar (...)” (Trechos do DSC das maes do grupo GDlI,

categoria “Os filhos mais velhos representam importante fonte de ajuda as maes”™)

Além da ajuda oferecida pelos irmdos as suas maes e aos irmaos mais novos, 0s
participantes do presente estudo também relatam ajudarem suas avos, por meio do qual. Através
desse relato, notam-se semelhancgas entre os tipos de ajuda oferecidos as avos em ambos 0s

grupos familiares.

Quadro 29 — Tipos de ajuda oferecidos pelos netos mais velhos as avds

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Quando ela t& doente, ndo tem forca, as vezes
eu vou la ajudar ela, limpo a casa. Também no
final do ano tem aqueles programas, que pede
presente pro papai Noel essas coisas, ela tava
passando necessidade e eu escrevi pra pedir

uma cesta basica pra ela. Ou as vezes, ajudo a

“Trabalhando s6. Ajudando ela quando ela
precisa aqui em casa, na horta, sempre que eu
to com ela, eu ajudo ela, em termos assim de
cuidar de servico, lavo a louca, tudo, ajudo ela
a fazer bolo, tudo essas coisas eu ja ajudei sim,

ja ajudei tipo, uma vez ela tava no mercado e
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por crédito no celular, no meio da tecnologia
assim, que ela ndo sabe mexer muito, entdo a
gente tenta ajudar. Uma vez também ela tinha
caido, se machucado e precisava que alguém
fosse com ela no posto, ai eu fui com ela, ai ela
me agradeceu bastante porque eu fui. Teve
também um dia quando ela foi 1& mudar pra
casa dela, so ficou eu e ela, ai eu levei as
coisas pra casa dela, acho que ajudou muito
(DSC dos

categoria “Ajuda relacionada a realizacdo de

ela.” irmdos do grupo GDI,

tarefas  domésticas, conhecimentos  de

tecnologia, companhia, dentre outros’)

ela tava com muita sacola, ai ela ligou pra
mim perguntando se eu podia ir la ajudar ela,
outra vez ela precisava separar os remedios
certinho, eu tive que correr, pra separar
remédio por remédio pra ela tomar certinho e
teve uma outra vez que tava eu, a minha irmé e
a minha mée, e a minha vo ela tinha tomado
um remédio a mais e ai minha mée foi acordar
ela tal e ndo tava acordando, minha vd tinha
desmaiado, reanimamos ela, ela conseguiu
acordar e eu ajudando a minha mae a
reacordar ela entendeu? A gente também tenta
ajudar quando ela fica do nada magoada,
porque qualquer coisinha ela fica com
depressdo e a gente tem que por na cabega
dela “olha, ndo é assim vo”.” (DSC dos
irmados do grupo GDT, categoria “Ajuda
relacionada a realizacdo re tarefas domésticas,

questoes de satide, dentre outros™)

Assim, evidencia-se que tanto os irmaos de criangas com desenvolvimento tipico,

quanto os irmaos de criangas com deficiéncia, representam uma importante fonte de apoio aos

membros da familia como um todo, conferindo variados tipos de ajuda a cada um deles.

4.2 Relacionamentos Familiares Intergeracionais

Ao discorrerem acerca das caracteristicas e complexidades dos relacionamentos

intergeracionais, estudos nacionais e internacionais tém enfatizado para os beneficios que tais

interacbes trazem aos envolvidos de todas as faixas etarias (HEREDIA; CASARA;
CORTELLETTI, 2007, MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012; STELLE; FRUHAUF; OREL;

LANDRY-MEYER, 2012).
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Em concordancia com tais consideracdes da literatura, as avos participantes do

presente estudo, fazem apontamentos positivos acerca do tipo de relacionamento mantido com o0s

netos mais velhos, como se observa a seguir.

Quadro 30 — Relacionamento entre avds e netos mais velhos sob a ética das avés

DSC das Avoés — GDI

DSC das Avés — GDT

“E bom, tudo bom, eu quero muito bem ele e
ele também gosta, toda vida ele teve muito
amor comigo, tinha medo que eu morresse e
ele ndo ia ter mais a vo, entdo é tudo mimado
também é muito bom.” (DSC das avds do
grupo GDlI, categoria “O relacionamento entre

a avo e o neto mais velho é bom”)

“Me dou bem, ele nao amola, nem aqui quase
vem, porque ele ndo tem tempo. Mas é muito
bom porque ele ndo responde pra mim, esta
sempre me obedecendo. Entdo € normal assim,
é bom, nos dois se da bem, meu neto é tudo na
minha vida né?” (DSC das avds do grupo
GDT, categoria “O relacionamento entre a avo

¢ 0 neto mais velho é bom”)

Em concordancia com o relato das avos, o discurso dos netos também evidencia o

bom relacionamento mantido entre as geracdes.

Quadro 31 — Relacionamento entre avds e netos mais velhos sob a ética dos netos

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“E bom, é muito bom, melhor impossivel, a
gente sempre se deu bem. Porque ela pra mim
é uma segunda mae. Eu gosto bastante dela,
dialogo bastante.” (DSC dos irméaos do grupo
GDlI, categoria “O relacionamento entre a avod

e o neto mais velho é bom”)

“Eu e minha vO a gente é muito apegada
assim, a gente ja foi mais, mas a gente é muito
apegada assim, ela é uma segunda mae pra
mim, a gente senta e conversa, ela da muita
bronca em mim também quando precisa, mas
ela é uma super vé também, quando a gente
vai la eu faco minha vo dar risada, porque é
bem dificil ela rir entdo a gente ajuda ela, ai €
bom, eu converso bastante com ela, ela
conversa comigo.” (DSC dos irméos do grupo

GDT, categoria “O relacionamento entre a avo
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¢ o neto mais velho é bom”)

Acerca da relacdo entre idosos, avos e criancas, Luchesi, Pavarini e Viana (2012)

buscaram identificar as atitudes de criangas em relacéo a velhice, por meio da aplicagdo de uma

escala de atitude na qual 54 criangas (sete a 10 anos) foram participantes. Os resultados

revelaram que as criangas que conviviam com 0s avos apresentavam atitudes mais positivas em

relacdo a velhice que aquelas que ndo conviviam.

A partir dessa direcdo, nota-se que os netos mais velhos participantes da presente

pesquisa descrevem suas avos por meio de adjetivos positivos, como se observa a seguir por meio

da fala dos proprios netos.

Quadro 32 — Descricdo das avos realizada pelos netos

DSC dos Irméos — GDI

DSC dos Irmdos — GDT

“Acho que ela é uma lutadora, passar por tudo
0 que ela passou, com o problema que ela tem
e estar sempre com a cabeca erguida, uma
pessoa batalhadora. E eu acho que ela € uma
avo boa, da tudo o que vocé pede, aniversario
ela d& dinheiro, ela sé ndo é calma, mas ela é
boa, ela sempre procura ajudar a gente
quando a gente precisa e ela é bem cuidadosa
com a gente assim, comigo, com 0S meus
irmaos. Ela é uma pessoa simples, ndo é muito
de querer as coisas, € humilde, a minha vé é
uma pessoa super legal.” (DSC dos irméos do
grupo GDlI, categoria “Descricdo baseada nas

qualidades da avo™)

“E uma VO boa, de ferro, tanto que ela me
ajudou nessa vida e por ser de idade é uma
senhora bonitona, ela é bonita, ela é educada,
tudo, € legal, quando ela quer ser brava ela é
brava, mas € aquela vézona que quando vocé
pede as coisas ela ja fez ja. E uma super v,
esforcada, batalhadora, por causa que a
minha vé ndo para, com todas as doencas que
ela tem, ela faz caminhada, ela tenta ganhar
um dinheirinho extra, ela faz um monte de
coisa, ela ajuda os colegas dela, ela € legal,
nao é chata néo, sé isso!” (DSC dos irmaos do
grupo GDT, categoria “Descrigdo baseada nas

qualidades da avo™)

Ao analisar a percepcdo de adolescentes acerca da velhice, Gvozd e Dellaroza

(2012), a partir dos resultados de seu estudo, assim como Luchesi, Pavarini e Viana (2012),

destacam que estes possuem uma Visdo positiva da velhice, embora, ainda que em menor
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frequéncia, também exista uma percepc¢do negativa (GVOZD; DELLAROZA, 2012; LUCHESI;
PAVARINI; VIANA, 2012).

Assim, embora os participantes do presente estudo tenham falado acerca da
velhice a partir da descri¢do de seus proprios avés, o que € consideravelmente diferente do relato
a partir de uma visdo geral do idoso, os resultados do presente estudo reforcam os achados
apresentados por Gvozd e Dallaroza (2012) e apresenta a hipdtese que, assim como proferido
pelo estudo de Luchesi, Pavarini e Viana (2012), as criancas e os adolescentes participantes
tenham evidenciado uma visdo positiva da velhice também pelo fato de conviverem com suas
avos.

Branddo e colaboradores (2006) por meio de uma revisdo de literatura
descreveram a importancia dos programas intergeracionais para a promocao de uma percepcao
positiva da crianca em relacdo ao idoso e a velhice. De acordo com o estudo, tais programas
estimulam a interacdo entre os grupos etarios, melhorando a qualidade de vida dos idosos e
fornecendo confianca, orientacdo e apoio as criancas e adolescentes participantes. Além disso, a
melhora nas atitudes intergeracionais foi associada ao aumento de contato intergeracional
(BRANDAO et al., 2006).

A partir do exposto, observa-se a evidente importancia e os beneficios trazidos
pela participacdo em programas intergeracionais tanto para idosos como para criancas € jovens.
Em concordancia com tal apontamento, os resultados do presente estudo sugerem para a
necessidade de um maior numero de programas intergeracionais nos diferentes setores da
sociedade.

Assim, reafirma-se que os beneficios trazidos pela interacdo intergeracional ndo sdo
exclusivos da terceira geracdo. A literatura tem apontado que o relacionamento com 0s avos
contribui significativamente para o desenvolvimento e qualidade de vida também dos netos
(DIAS; SILVA, 2003; MARANGONI, 2007; MATSUKURA; YAMASHIRO, 2012)

O relato dos irmdos mais velhos participantes do presente estudo evidencia tal
contribuicdo a qualidade de vida dos netos, a medida que expde 0 quanto as avos compreendem

as necessidades e situacgdes vivenciadas por eles, como se oberva a seguir.

Quadro 33 — Opinido dos netos acerca do quanto suas avos 0s compreendem

DSC dos Irmédos — GDI DSC dos Irméos — GDT
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“Compreende sim, compreende. Me apoiar
quando eu fiquei gravida, por exemplo. Eu me
percebo que eu sou bem parecida com ela,
entdo eu acho que a gente meio que se
entende. Ent&o ela me compreende assim... no
meu jeito né? As vezes quando eu fico triste
por alguma coisa, ai ela fala pra mim, que eu
tenho que ter mais paciéncia com as coisas,
essas coisas, ela conversa comigo também.
Entdo ela me compreende em todos o0s casos,
principalmente nos erros né? Que ela sempre
compreende a gente.” (DSC dos irmdos do
grupo GDI, categoria “As avos compreendem

0s netos principalmente por meio de apoio

emocional”)

“Eu acho que minha avé me compreende na
maioria das vezes. Quando acontece algo de
errado na escola, alguma coisa na sala de
aula, eu ndo to metido no meio s6 que eu fui
acusado também, ela sempre t& do meu lado,
me ajudando, me apoiando ou, por exemplo,
quando eu saio muito pra rua, ai ela
compreende que eu estudo e tenho que sair um
pouco. E isso, entdo dela sentar, conversar
comigo, perguntar da minha vida sabe? De
chegar e “oi fio”, ligar, perguntar pros meus
irmdos de mim, sabe? Ou quando eu peco
alguma opinido dela, ela me da, ela me
entende.” (DSC dos irmdos do grupo GDT,
categoria “As avos compreendem os netos

principalmente por meio de apoio emocional™)

Através dos DSCs apresentados, pode-se observar que as avos também oferecem

apoio emocional aos netos. Discorrendo sobre o assunto, Ravindran e Rempel (2010) apontam
que avoés de criangas com deficiéncia tendem a oferecer além de outros tipos de ajuda, suporte
emocional aos irméos destas criancas, a medida que percebem que, devido as demandas extras
geradas pela crianca com deficiéncia, os pais ndo conseguem atender as necessidades de atencao
também dos irméos destas crian¢as (RAVINDRAM; REMPEL, 2010).

Contudo, apresenta-se a hipétese, que o suporte emocional proveniente dos avos
aos netos ndo seja exclusividade de familias de criancas com deficiéncia, mas tambeém se faca
presente em outros grupos familiares onde a possibilidade de relacionamentos entre avos e netos
sejam viabilizados pela distdncia geografica e outras varidveis, como no de criangas com
desenvolvimento tipico observados neste estudo.

No entanto, devido ao reduzido nimero de participantes e a possiveis limitacdes
dos roteiros de entrevista utilizados pelo presente estudo, aponta-se para a necessidade de novos

estudos que focalizem os tipos de suporte prestado pelos avos especificamente aos netos e 0s
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beneficios e também implicagbes provenientes deste suporte na vida de ambos sob a dtica das
duas geracg0es, nos diferentes grupos familiares.

Ainda sob esta perspectiva, 0s irmaos mais velhos participantes do presente estudo
ao relatarem sobre os tipos de ajuda recebida das avos, citam a ajuda financeira, a ajuda com as
tarefas escolares, com o transporte e com cuidados quando estdo doentes. Porém, tanto os irmaos
de criangas com deficiéncia intelectual, quanto os irmaos de crian¢as com desenvolvimento tipico
destacam, dentre os tipos de ajuda, o carinho, a atencdo, o afeto, os conselhos e as conversas
sobre coisas que gostam, como as principais ajudas oferecidas pelas avos.

Tal resultado evidencia que dentre as diversas necessidades dos irmaos de criancas
com deficiéncia e dos irmdos de criangcas com desenvolvimento tipico, as praticas de apoio
emocional oferecidas pelas avos parecem ser as mais apreciadas pelos netos. Nessa direcéo,
também aponta-se para a necessidade de mais estudos que busquem aprofundar nas questdes do
relacionamento intergeracional e da importancia do suporte emocional oferecido pelos avés aos
netos em ambos 0s grupos familiares.

Dias e Silva (2003), sob a perspectiva dos jovens adultos participantes de seu
estudo, apontam que o relacionamento entre avds e netos sempre foi positivo ao longo do tempo,
embora sofra alteracdes conforme as mudangas no ciclo de vida de ambos.

Contudo, no caso das familias de criancas com deficiéncia, de acordo com o relato
dos participantes do presente estudo, observa-se que a interacao entre avos e netos mais velhos é

acrescida de caracteristicas especificas desta realidade.

Quadro 34 — Caracteristicas do relacionamento entre avos e netos de familias de criancas com deficiéncia

DSC das Avoés — GDI

“(...) eu converso com ele, que ndo pode falar assim pro irméao (crianca com deficiéncia),
sabe? Eu falo pra ele que quero que ele seja uma pessoa que nem eu fui, entdo mais é
conversando, mais € dando apoio pra ele, porque neto € como um filho (...)” (Trecho do DSC
das avés do grupo GDI, categoria “Ajuda baseada em apoiar e conversar sobre o neto com

deficiéncia e sobre comportamentos esperados”)

No estudo de Woodbridge, Buys e Miller (2011) os avds relatam que embora o

relacionamento com o neto com deficiéncia ndo era como eles haviam antecipado, acreditavam
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fortemente ndo haver diferenca em como eles interagiam com os netos com e sem deficiéncia. No
entanto, embora demonstrassem extrema consciéncia sobre as necessidades de seus outros netos
(irmdo com desenvolvimento tipico), também enfatizaram para a importancia e desafio de
assegurar que estes ndo fossem negligenciados, pois admitiam ser dificil ignorar a atencéo
especial que o neto com deficiéncia requeria (WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011).

Nesse sentido, um DSC proferido pelas avos do presente estudo concorda com a
dualidade existente no relacionamento entre o irmdo da crianga com deficiéncia e a avd, como se

observa a seguir.

Quadro 35 — Sentimentos das avos sobre o relacionamento com os netos de familias de criangas com
deficiéncia

DSC das Avos — GDI

“(...) Eu gosto muito dele sabe, mas (...) eu raio, (...) ai ele agride o D. e (...) eu fico brava com
ele, mas eu gosto dele também sabe, porque ele também tadinho, tem os probleminhas dele né?”’
(Trechos do DSC das avés do grupo GDI, categoria “O relacionamento mantido com o neto mais

velho é permeado por conflitos™)

Acerca do que avos e netos fazem juntos, de acordo com o relato das avos
participantes, as atividades mais citadas foram conversar, brincar, aconselhar, passear juntos,
dentre outras. Observou-se que ndo houve diferencas entre as atividades realizadas por avés e
netos de ambos os grupos. Tais praticas sdo semelhantes as apontadas pela literatura como
compartilhadas entre avos e netos com desenvolvimento tipico (DIAS; SILVA, 2003).

Contudo o estudo realizado por Matsukura e Yamashiro (2012), apontou que em
familias de criancas com deficiéncia fisica, as avos e os irmaos destas criancas compartilham,
além das atividades usuais entre avos e netos, também atividades de cuidado da crianga. Porém
tal achado néo foi encontrado pelo presente estudo. Assim, tem-se a hipotese que essas atividades
de cuidado compartilhadas entre avos e netos sejam mais frequentes nas familias de criancas com
deficiéncia fisica, que demandam esforgcos fisicos mais concretos dos cuidadores, como as
participantes do estudo de Matsukura e Yamashiro (2012), do que em familias de criangas com

deficiéncia intelectual, embora também devam ocorrer nessas familias.
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Estudos futuros verificando especificidades de deficiéncias e demandas e praticas
conjuntas intergeracionais devem contribuir para o conhecimento sobre variaveis presentes neste
processo.

Nesse sentido, ainda que ndo tenham sido encontrados discursos relativos ao
compartilhamento de atividades de cuidado do neto com deficiéncia com as avos e 0 irmdo mais
velho, as avds do presente estudo citaram a ajuda que o neto mais velho confere a familia ao
cuidar do irmdo com deficiéncia. Dentre essas atividades, destacaram que olhar o irmao e busca-
lo e leva-lo para a escola € o0 que mais ajuda suas maes, enquanto ensina-lo e cuidar dele € o que
mais ajuda a crianca. Observa-se ainda, que ao discorrerem sobre o assunto, as avds de criangas
com desenvolvimento tipico (GDT), apresentaram outras praticas de apoio desempenhadas pelos
netos mais velhos, dentre elas destacaram que dar conselhos, ajudar nos estudos, fazer companhia
e cuidar do irmdo mais novo é o que mais ajuda suas mdes, enguanto conversar, aconselhar,
brincar e fazer companhia para ele é o que mais o ajuda.

N&o obstante, apesar da ajuda especifica prestada pelos irmdos mais velhos de
criancas com deficiéncia, destaca-se que no geral, os filhos mais velhos de ambos 0s grupos
familiares apresentam-se como importante fonte de apoio a familia e aos irméos mais novos, 0
que concorda com a literatura da area (DELLAZZANA; FREITAS, 2010).

Acerca do relacionamento entre as avos e 0s netos mais novos do grupo GDT,
observa-se que houve divisdo de opinido dos netos mais velhos, irmdos de criangas com
desenvolvimento tipico, uma vez que parte deles relatou acreditar que o relacionamento das avds

com as crian¢as mais novas seja bom, enquanto outra parte relatou como algo que néo é tdo bom.

Quadro 36 — Relacionamento entre avis netos mais novos sob a visdo dos netos mais velhos

DSC dos Irméos — GDT

“Ah é bem, eles se ddo muito bem, ele ndo sai daqui, é direto aqui, eles conversam, brincam,
entéo eles se dao super bem.” (DSC dos irmaos do grupo GDT, categoria “O relacionamento

entre a avo e o0 irmdo mais novo é bom”)

“Ah € mais ou menos, por causa gque de vez em quando 0 meu irmao mais novo ndo concorda
muito com as coisas, entendeu? Entdo é muito discutivel, ela tenta ser a avd, como se fosse uma

mae pra ele, s6 que ele € ingrato, ai eles dois briga demais, ele adora irritar ela, tirar sarro,
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irritar, chega hora dela correr atras dele com chinelo! Mas a relacéo dos dois, tem dia que tao
bem, mas sempre tdo no pé de guerra, € normal, tem vez que ela fica muito irritada com ele,
qguando ele faz muita bagunca, vai la na casa dela e revira tudo, ah mas é normal.” (DSC dos
irmaos do grupo GDT, categoria “O relacionamento entre a avo e 0 irmado mais novo € bom, mas

com ressalvas”™)

Tem-se a hipdtese de que no caso do relato dos irmdos participantes do grupo
GDT, o relacionamento das avos com 0s netos mais novos (com desenvolvimento tipico) seja
permeado por caracteristicas positivas, como conversas, brincadeiras, dentre outras, assim como
pelas possiveis dificuldades vivenciadas no relacionamento estabelecido entre duas geragdes
distintas. Os conflitos e dificuldades de compreensdo entre as geracdes, relatados pelos irmaos
mais velhos parece concordar com apontamentos da literatura acerca das possiveis dificuldades
encontradas nos relacionamentos intergeracionais (HEREDIA; CASARA; CORTELLETTI,
2007; LEITE et al., 2008).

Além disso, apresenta-se também a hipotese que no relato dos netos mais velhos
(irmédos de criancas com desenvolvimento tipico) ndo tenha sido destacada a presenca de
conflitos intergeracionais com a avd, pela dificuldade dos netos em falar sobre tal realidade, visto
que ndo é algo socialmente esperado.

Assim, quando se trata do relacionamento entre avos e netos com desenvolvimento
tipico, independente da ordem de nascimento dos netos, a literatura e os resultados do presente
estudo indicam que tal relacionamento apresenta caracteristicas positivas, mas também apresenta
algumas questdes, como também observado na relacdo entre outros subsistemas familiares.
Contudo, os beneficios trazidos a ambas as geracOes, pela interacdo entre avds e netos, parecem
ser maiores que as dificuldades vivenciadas como evidenciado por este e também por outros
estudos (LEITE et al., 2008).

Acerca do relacionamento entre avos e criangas com deficiéncia intelectual, sob a
Gtica dos netos mais velhos (irmdos de criangas com deficiéncia) o relacionamento mantido entre

as avos e 0s irmaos mais novos é bom, como se observa a seguir.
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Quadro 37 — Relacionamento entre avos e netos com deficiéncia sob a 6tica dos netos mais velhos

DSC dos Irmaos — GDI

“E boa também ela sempre se da bem, a v sempre ta trazendo doce quando vem, da roupinhas,
essas coisas. Ela gosta mais do D. do que todo mundo, entdo é a melhor possivel, eu acho que
ela d& mais atencdo pra ele, por ele precisar, do que pra mim né? Ela tem um carinho pelo D.
desde pequenininho é assim, ela sempre procura ajudar ele também.” (DSC dos irmaos do grupo
GDlI, categoria “O relacionamento entre a avo ¢ o neto com deficiéncia é bom, com énfase para a

atengdo e cuidados especiais que a avo confere a ele”)

Além dos netos relatarem sobre o relacionamento de suas avos com seus irmaos
com deficiéncia, observa-se que estes também fazem mencéo a eles mesmos, enquanto enfatizam
para a atencao extra recebida pelo irmao.

Sobre o assunto, a literatura tem apontado que os avés de criancas com deficiéncia
muitas vezes encontram dificuldades em conciliar as demandas extras provenientes do cuidado da
crianca com deficiéncia e a necessidade de atencdo dos irmaos destas criancas (GARDNER;
SCHERMAN, 1994; WOODBRIDGE; BUYS; MILLER, 2011). A partir da fala dos irméos de
criancas com deficiéncia intelectual participantes, os resultados do presente estudo concordam
com tais apontamentos.

Assim, a presente pesquisa reflete sobre a necessidade dos programas de salde e
educacdo direcionarem atencdo ndo somente a crianga com deficiéncia, mas a todos 0os membros
da familia, para que haja uma compreensdo maior acerca das demandas e necessidades de cada
um, além de vislumbrar e estimular maiores oportunidades de interacdo e trocas intergeracionais
além daquelas estabelecidas com a crianca com deficiéncia.

Acerca do relacionamento entre irmdos, os participantes de ambos 0s grupos
relatam manterem um bom relacionamento com seus irmdos mais novos e citam semelhantes

tipos de brincadeiras realizadas em conjunto com 0s mesmos.

Quadro 38 — Relacionamento entre irmaos

DSC dos Irmaos — GDI DSC dos Irmdos — GDT

“No6s brinca fazendo desenho com ele, de | “Brinco, bastante, de coceguinha, zoar, essas
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pintar, brinca no sofa, faco ele dar risada, ou
entdo quebra-cabeca, memoria, joguinhos. As
vezes brinco de fazer guerra, nds pega colchéo
e faz a casinha dele, pega o meu e faz outra
casinha, ai nds fica jogando travesseiro um
pro outro, a gente também brinca bastante de
baralho, essas coisas assim e ele gosta muito
de futebol também, eu ndo sei jogar, mas eu
brinco, a gente joga bola, quando a internet
cai a gente brinca.” (DSC dos irmaos do grupo
GDlI, categoria “Os irmdos brincam de jogos,
brincadeiras de imaginacdo, desenhos, dentre

outros”)

brincadeiras de irmdo mesmo, a gente brinca
assim, fica chamando um e o outro de gordo,
mas sem ofensa, na brincadeira, a gente brinca
de stop, fica jogando bola ali em cima, brinca
de jogo no computador, tem dia que ele quer
sO conversar, a gente senta e ele quer
conversar sobre tudo, ou quando eu to com
aquela vontade, porque tem vez que eu nao to
com vontade ndo, chego da escola cansado.
Ele gosta muito de brincar de carrinho,
aguelas coisas de montar, gosta de fazer
castelo, essas coisas assim, video game, essas
coisas.” (DSC dos irmaos do grupo GDT,
categoria “Os irmdos brincam de jogos, como
bola ou computador, gostam de conversar,

dentre outras atividades™)

Observa-se que o relato dos irméos evidencia atividades semelhantes realizadas

entre os adolescentes e as criangas em ambos 0s grupos, atividades estas que também parecem

sugerir a existéncia de um relacionamento positivo entre eles.

Porém, quando se trata de como é brincar com o irméo, os adolescentes do GDT

relatam como algo bom, enquanto os adolescentes do GDI acrescentam que é preciso ter

paciéncia e ajudar o irmdo, como se observa a sequir.

Quadro 39 — Relato dos irmdos mais velhos sobre como é brincar com o irmdo mais novo

DSC dos Irmédos — GDI

DSC dos Irméos — GDT

“E bom também, é legal brincar com ele, ele é
bem brincalhdo também, ele brinca normal,
ele ndo faz muita bagunca, deixo um pouco de
lapis comigo e um pouco de lapis com ele.

4

(DSC dos irmaos do grupo GDI, categoria “E

“Ah é legal né? Porque a maioria das vezes na
nossa vida é tudo levado a sério, ndo tem um
pouquinho de brincadeira, ndo da pra levar a
vida s6 a sério, tem que brincar um pouco,

entdo é divertido assim. E é melhor do que néo
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bom brincar com o irmao com deficiéncia”)

“Vocé tem que dar uma colher de cha de vez
em quando sabe!? Tem que dar uma colher de
cha, mostrar pra ele... tem que deixar uma
colinhas pra ele! E tem que ter um pouco de
paciéncia, porque infelizmente ele tem uns
problemas, mas... & tranquilo.” (DSC dos
irmios do grupo GDI, categoria “E preciso
ajudar e ter paciéncia com 0 irmao com

deficiéncia durante as brincadeiras™)

brincar com ninguém, né? Porque pessoa
sozinha, por exemplo, pessoa sozinha que sé
fica enfurnada no computador, play station,
celular e tal, a gente ndo, a gente conversa, a
gente Dbrinca no play station, divide o
computador e tal, é legal. E 0 momento que a
gente mais gosta, né? E o momento que a
gente pode brincar que nem quando a gente
era pequeno e € a felicidade que a gente tem.
Entdo é bom, eu gosto, quando ele t& legal,

quando ele presta atencdo nas coisas que eu to

falando, é legal, € bom.” (DSC dos irmaos do
grupo GDT, categoria “E bom brincar com

meu irmao mais novo”)

Reforcando os achados deste estudo, tem-se os resultados da pesquisa de Nunes e
Aiello (2004) realizada com duas diades de irmé&s, uma com uma crianga com Sindrome de Down
e outra na qual ambas as criangas apresentavam desenvolvimento tipico. Tal estudo apontou que
o relacionamento entre as irmas na diade da crianca com deficiéncia era menos intimo, com
diferentes padrdes de cuidado e assimetria de papéis, enguanto na diade de irmas com
desenvolvimento tipico era de mais companheirismo e troca. As autoras sugerem que a natureza,
gravidade e demanda de cuidados extras gerados pela deficiéncia seriam fatores capazes de
influenciar o ajustamento dos irméos e o relacionamento que estabelecem com a crianga com
deficiéncia (NUNES; AIELLO, 2004).

Na mesma direcdo, Gomes e Bosa (2004), por meio de um estudo que contou com
a participacao de 32 irméos de criangas com transtorno global do desenvolvimento e 30 irmé&os de
criangas com desenvolvimento tipico, apontam que os irmdos de criangas com deficiéncia
acreditam vivenciar maiores dificuldades no relacionamento com os irmaos, como exemplo, com
maiores desentendimentos e opinides contraditérias, do que o0s irmdos de criancas com

desenvolvimento tipico.
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Assim, a literatura concorda com os achados do presente estudo a partir da fala dos
irmaos mais velhos acerca de como se sentem ao brincar com 0s irmaos mais novos (com
deficiéncia e com desenvolvimento tipico), por meio da qual é possivel observar a diferenca entre
os grupos. Diferenca esta que parece sugerir que talvez o relacionamento das criancas e
adolescentes com desenvolvimento tipico seja de outra natureza daquele estabelecido entre os
irmdos mais velhos e as criancas com deficiéncia intelectual. Contudo, reconhecendo o nimero
limitado de participantes, assim como as possiveis limitagdes dos instrumentos utilizados na
presente pesquisa, sugere-se que novos estudos possam ser realizados nesta direcdo, focalizando
diades de irmdos com desenvolvimento tipico, com deficiéncia intelectual e também com
deficiéncia fisica e outras, para que também seja possivel compreender acerca da influéncia dos

diferentes tipos de deficiéncia no relacionamento fraterno.

4.4 Estresse e Suporte Social das Avos

A seguir apresentam-se os resultados obtidos a partir da aplicacdo do Inventéario de
Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) (LIPP, 2000) realizada junto as avos
participantes do estudo. A Tabela 7 apresenta os resultados obtidos com as avés de criangas com
deficiéncia intelectual (GDI) e a Tabela 8 apresenta os resultados provenientes da aplicacdo do

instrumento com as avos de criangas com desenvolvimento tipico (GDT).

Tabela 7 - Manifestagdo do Estresse entre Avds de Criangas com Deficiéncia Intelectual (GDI)

Apresentou Sintomas de Fase do Estresse Sintoma Predominante
Estresse
Sim: 5 Resisténcia: 3 Fisicos: 3
Nao: 1 Quase Exaustéo: 2 Psicologicos: 1

Fisicos e Psicologicos: 1
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Tabela 8 - Manifestagcdo do Estresse entre Avos de Criancas com Desenvolvimento Tipico (GDT)

Apresentou Sintomas de Fase do Estresse Sintoma Predominante
Estresse
Sim: 1 Resisténcia: 1 Fisicos: 1
N&o: 5

Observa-se que no GDI, cinco das seis avés participantes apresentaram sintomas
de estresse e apenas uma ndo apresentou, enquanto que no GDT, cinco ndo apresentaram e
somente uma apresentou. Dentre as avos que evidenciaram sintomas de estresse, nota-se que no
GDI trés encontram-se na fase de resisténcia e duas na fase de quase exaustdo; a avo pertencente
ao GDT também se encontra na fase de resisténcia.

Quanto aos tipos de sintomas predominantes, observa-se que no GDI trés avés
apresentaram sintomas fisicos, uma apresentou sintomas psicoldgicos e uma apresentou ambos 0s
sintomas; enquanto a avo participante do GDT também apresentou predominancia de sintomas
fisicos.

Assim, cinco, das seis avos de criancas com deficiéncia participantes, encontram-
se estressadas, enquanto que apenas uma, das seis avos de criangcas com desenvolvimento tipico,
encontra-se estressada. Dessa forma, analisando os resultados do ISSL unicamente a partir da
Otica de se ter ou ndo na familia uma crianca com deficiéncia, o presente estudo parece concordar
com os apontamentos realizados por Matsukura e Yamashiro (2012), as quais apresentam a
hipo6tese que, no caso das avos de criangcas com deficiéncia, a preocupacdo com os descendentes e
0 estresse, comumente vivenciado por avos de familias brasileiras em geral, é acrescido pelas
caracteristicas especificas da realidade de se ter na familia uma crianca com deficiéncia.

Além disso, ainda sob essa oOtica, os resultados do presente estudo também
reforcariam os achados da literatura internacional, os quais discutem, por exemplo, que o cuidado
que os avos de criangas com deficiéncia concedem as familias e ao neto exple estes avds a
estresse e experiéncias pelas quais eles ndo estdo preparados para lidar (GARDNER;
SCHERMAN, 1994; LEE; GARDNER, 2010).

Contudo, tal analise ndo procede na medida em que, pela limitacdo do tamanho e
composi¢do da amostra envolvida neste estudo, ndo € possivel somar elementos na identificacdo

de variaveis que possam também estar presentes no processo de estresse. Assim aponta-se, com 0
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apoio da literatura, algumas hipdteses a serem verificadas em estudos futuros. A primeira delas é
a propria questdo sobre diferencas de estresse entre os grupos a partir da realidade das familias
com netos com deficiéncia, e outras, como por exemplo, as avos do GDT, menos estressadas,
moram mais longe de seus filhos/netos, pertencem a familias que possuem melhor situacao
socioecondmica e sdo mais velhas que as avés do GDI; tais variaveis podem também estar
implicadas na condicdo de estresse dessas mulheres e/ou somadas a realidade de cuidado e
preocupacOes com a familia do filho/neto com deficiéncia podem expor as avos a maior estresse.

Assim, como o desenho deste estudo ndo permite avangar sobre as comparagoes
entre 0s grupos, Visto que outras variaveis que certamente estdo envolvidas nesse processo nao
foram averiguadas, reforca-se a necessidade de estudos futuros que possam mensurar 0O estresse
de avos de criangcas com desenvolvimento tipico e de avos de criancas com deficiéncia para que
seja possivel compor um panorama mais abrangente da situacao vivenciada pelos dois grupos de
avos e para que se possa investigar, considerando um nimero maior de varidveis, 0s niveis de
estresse vivenciados por estas avos e as diferencas e semelhancas entre eles.

Contudo, embora os resultados obtidos com a aplicacdo do ISSL tenham sido
consideravelmente discrepantes entre 0s grupos, observa-se a seguir que o0s resultados
qualitativos, obtidos a partir das falas das avos participantes de ambos os grupos (GDT e GDI)
evidenciam que estas se sentem frequentemente estressadas e citam como principais motivos

problemas de saude e a preocupacdo com os filhos, com os netos e com o marido.

Quadro 40 — Relato das avos acerca dos principais motivos causadores de estresse

DSC das Avoés — GDI

DSC das Avés — GDT

“Eu gosto muito dos netos, sou muito apegada
e eu fico preocupada com tudo sabe? (...) As
vezes me estressa deles ndo me ouvirem, eu
acho que o pessoal la de fora me ouve mais do
que eles aqui em casa, minha filha, os netos, o
D. que d& bastante trabalho, as vezes eu fico
muito brava, depois eu me arrependo porque
eu me ponho no lugar dele, entdo eu me sinto

estressada sim, bastante e por esses mesmos

“Ai bastante, nossa meu marido me deixa (...)
Entdo eu me sinto. E também por causa dos
filhos né? Como que fulano ta? Cicrano, sera
que ele t4 passando bem? Ele saiu e foi viajar,
sera que ja chegou? Entdo a gente se estressa
né? Se estressa porque fica pensando, se
preocupa muito, sei la a gente ja tem idade,
(...) a gente quer ter alguma coisa, pra dar,

pra dar um conforto de melhor para um filho
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motivos, problemas com meus filhos e com o
relacionamento deles com a esposa também
né? (...) ai eu tenho que correr com o remédio
antidepressivo, pra poder me controlar porque
sendo eu nao aguento.” (Trechos do DSC das
avos do grupo GDI, categoria “O estresse das
avos é decorrente de problemas relacionados

aos seus filhos e netos”)

nao pode, ndo pode dar um conforto melhor
pra um filho, ndo pode dar uma ajuda pra um
neto, ndo pode fazer nada e a gente trabalha a
vida inteira. Isso estressa bastante.” (Trechos
do DSC das avoés do grupo GDT, categoria “O
estresse das avos e decorrente de problemas
com os filhos, com os netos, com o marido e

por questdes financeiras™)

Em concordancia com tais resultados, o estudo de Fortes-Burgos, Neri e Cupertino
(2009), que buscou identificar os principais eventos estressantes entre idosos brasileiros, revelou
gue o segundo evento causador de estresse mais citado entre os idosos foi aquele relacionado aos
problemas que afetam seus descendentes, como os filhos e os netos.

Nesse sentido, alguns estudos tém investigado a importancia do papel do suporte
social na mediacdo do estresse em familias de criangas com deficiéncia. No estudo realizado por
Matsukura (2001), observou-se que a satisfacdo com o nivel de suporte social percebido esta
associada a menores niveis de estresse apresentado pelas maes de criancas com deficiéncia.
Nessa mesma direcdo, Trute, Worthington e Hiebert-Murphy (2008) enfatizam que o suporte
social recebido por familias de criancas com deficiéncia auxilia nas habilidades de resiliéncia da
familia o que aponta para novos estudos e possibilidades de intervencdo buscando identificar e
ampliar relacionamentos suportivos para os avos destas familias.

Contudo, de acordo com Ramos, estudos apontam sobre a possibilidade de efeitos
negativos a salde dos idosos quanto ao suporte familiar recebido. Dentre esses efeitos, as trocas
intergeracionais desiguais, isto &, receber mais ajuda do que oferecé-la ou vice versa, poderiam
aumentar o estresse e diminuir a autoestima dos idosos. Nessa direcdo, a autora argumenta que
condigBes financeiras mais favoraveis diminuiriam a discrepancia entre tais trocas
intergeracionais, 0 que repercutiria diretamente na diminuicdo do estresse e aumento da
autoestima do idoso (RAMOQOS, 2002).

Tal dado apresenta-se como outra variavel presente nesse processo, assim, diante
do exposto apresenta-se a hipotese, sobre os resultados do presente estudo, que o fato das familias

de criangcas com deficiéncia intelectual possuirem situacdo socioeconémica relativamente mais
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desfavoravel se comparadas as familias de criangas com desenvolvimento tipico participantes,
possa contribuir para a ocorréncia de trocas de apoio intergeracional desiguais e também para o
aumento do estresse, fatos que talvez ndo estejam diretamente relacionados a condicdo de se ter
uma crianca com deficiéncia na familia. Contudo, reafirma-se que estudos futuros realizados
nesta direcdo se fazem necessarios.

Encontram-se na literatura estudos que abordaram os beneficios do suporte social
na realidade de idosos brasileiros (RAMOS, 2002; BRANDAO et al., 2006; LEITE et al., 2008).
O estudo realizado por Leite e colaboradores (2008) em uma cidade do interior do Rio Grande do
Sul, revelou que o suporte social recebido pelos idosos é extremamente benéfico para seu estado
de saude, sendo que dentre os varios tipos de suporte social, 0s autores citam que o suporte
emocional, como a capacidade de ouvir os idosos permitindo que os mesmos compartilhem seus
sentimentos sobre acontecimentos da vida ou sobre si proprios, apresenta-se como algo
importante que frequentemente é suprido por familiares, ou na falta deles, também por amigos.

No estudo de revisdo bibliogréafica realizado por Ramos (2002), ao falar sobre os
beneficios do suporte familiar a satde do idoso, a autora afirma que a literatura tem apontado
para o fato de as relacBes sociais atuarem positivamente para a melhora e manutencdo da satde
fisica e mental dos idosos, além de auxiliarem na moderacao do estresse e na reducdo dos efeitos
negativos do mesmo a saude mental. Assim, 0s idosos que ndo possuem uma rede de suporte
fortalecida tendem a ter maior dificuldade para lidar com o estresse, quando comparados aqueles
que possuem tal rede de apoio familiar, além disso, a auséncia de familiares proximos, como o
conjuge e os filhos esta associada com doencas e mortalidade entre pessoas idosas (RAMOS,
2002).

Os resultados do presente estudo, acerca do suporte social recebido, parecem
confirmar os relatos da literatura, a medida que observou-se que as avos participantes de ambos
0s grupos do presente estudo citam poderem contar com os filhos, com amigos e com outros
conhecidos, como exemplo os vizinhos, quando desejam falar sobre si ou sobre 0s netos
(RAMOS, 2002; LEITE et al., 2008). Nessa direcdo, seria possivel que os niveis de estresse
verificados fossem ainda maiores, caso o suporte social ndo estivesse disponivel.

N&o obstante, embora este estudo ndo tenha investigado a satisfacdo das avos com

0 suporte recebido e tampouco a necessidade de outro tipo de apoio na opinido das mesmas,
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acredita-se, a partir do relato das proprias avos, que tal suporte pareceu ser fator resultante em
beneficios a saude mental e fisica das mesmas.

Estudos recentes acerca do papel de mediacdo do suporte social frente ao estresse
tém apontado que a satisfacdo com o suporte recebido € a variavel de maior impacto no processo
de mediacdo, maior até que a quantidade de suporte social disponivel (MATSUKURA et al.,
2007; BRANDAO et al., 2006). Assim, aponta-se para a importancia de continuidade de estudos
que possam aprofundar a compreensdo de tais processos na realidade de idosos brasileiros, em
diferentes situacdes de vida.

Além da continuidade nos estudos, considera-se que as evidencias acerca do papel
do suporte social na mediacdo do estresse e os resultados aqui encontrados, indicam a
necessidade de direcionar atencdo aos idosos principalmente no que diz respeito a ampliacdo e
qualidade do suporte social disponivel a esta populacdo nao apenas no contexto familiar, para que

as condic¢des de salde e qualidade de vida possam ser maximizadas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se que 0 presente estudo respondeu aos objetivos propostos ao
aprofundar o conhecimento acerca do relacionamento intergeracional presente em familias de
criancas com deficiéncia e de criangas com desenvolvimento tipico, bem como ao ampliar a
compreensdo das diferencas e semelhancas desses relacionamentos e das trocas de apoio
estabelecidas, frente as demandas, rotina e cotidiano familiar.

Observou-se que as praticas de apoio exercidas no contexto familiar integram o
cotidiano das avos e netos mais velhos. Destaca-se ainda que, embora o auxilio ministrado por
tais familiares, de ambos os grupos, tenha sido considerado em situacdes especificas, de natureza
distinta, tais praticas exercidas representam importante fonte de apoio as maes de criancas com
deficiéncia e também de criancas com desenvolvimento tipico, visto que tanto a terceira quanto a
primeira geragdo auxiliam no cuidado da crianga mais nova, assim como em outras atividades do
dia a dia destas familias.

Além disso, visto que o relacionamento intergeracional verificado entre avos e
netos apresentou caracteristicas positivas e beneficios para ambas as geracOes, ressalta-se a
necessidade da promocao de programas intergeracionais nos diferentes meios e servigos culturais,
de satde e educacéo.

Uma vez que os resultados da pesquisa apontaram para a falta de esclarecimentos
e informacgdes acerca da deficiéncia da crianca as avos e aos irmdos mais velhos, aponta-se
também para a necessidade de direcionar atencdo especializada e orientacdes a estes membros da
familia.

Através da verificacdo da questdo do estresse presente na vida da terceira geracdo
de ambos os grupos familiares, também se aponta para a necessidade de novos estudos que
aprofundem o tema a fim de melhor compreender a influéncia de se ter uma crianga com
deficiéncia no cotidiano das avos e a fim de ampliar o conhecimento acerca da influéncia que as
praticas de apoio exercidas pelas avos brasileiras as familias exercem em seu estado de saude e
bem estar.

Observa-se ainda, que o estudo apresenta limitagcdes no que se refere ao nimero de
participantes envolvidos. Além disso, a idade das avos, a distancia entre suas moradias e das

familias de seus netos e a classificacdo socioecondmica das familias foram varidveis que nao
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puderam ser controladas para a composicdo dos grupos o que pode acarretar em diferencas nas
praticas de apoio oferecidas e no envolvimento das avos no cotidiano familiar.

Além disso, considerando a heterogeneidade das familias brasileiras e, devido ao
fato de todas as familias participantes do presente estudo residirem em semelhantes bairros
periféricos localizados em uma Unica cidade do interior do estado de S&o Paulo, o presente estudo
aponta para a necessidade de novos estudos intergeracionais que focalizem a opinido das trés
geracOes, possam ser realizados em diferentes localidades e contextos a fim de se compreender a

realidade das familias e a intergeracionalidade no Brasil.
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APENDICE A - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Avds de
Criancas/Adolescentes com Deficiéncia

EIXO A — SOBRE SI MESMA E SEU COTIDIANO

. Como ¢ a sua rotina?

. Com quem vocé pode conversar para falar sobre vocé?

. Quais sdo as suas maiores necessidades hoje?

1
2
3
4. Vocé se sente estressada as vezes? Se sim, por quais motivos?
5. O que vocé faz que ajuda diminuir o seu estresse?

6. O que vocé acha que aumenta o seu estresse?

7. Como vocé Vé o seu papel na familia dos seus netos?

8. Quais foram os seus sentimentos quando vocé ficou sabendo da deficiéncia de seu neto?

8 (a). Quando foram identificadas as dificuldades de seu neto, vocé recebeu informacdes sobre a
deficiéncia dele? Quem ofereceu tais informagdes?

8 (b). Vocé recebeu algum tipo de instrucdo para cuidar de seu neto com deficiéncia? Se sim,
guem te ofereceu tal instrucdo?

8 (c). Voce ficou satisfeita com as instrugdes que recebeu? Essas informac6es foram suficientes?
9. Vocé repensou o seu papel de avé quando soube da deficiéncia de seu neto? Conte um pouco
sobre isso, dé exemplos.

10. Vocé acredita que a sua maneira de enfrentar essa noticia ajudou ou atrapalhou os pais da
crianca? De que forma?

11. Vocé acredita que a sua maneira de enfrentar essa noticia ajudou ou atrapalhou os seus outros
netos? De que forma?

12. Vocé acha que sua familia mudou ap6s o nascimento de seu neto com deficiéncia?
Quais/Qual a mudanca mais positiva? Quais/Qual a mudanc¢a mais dificil?

13. O que a experiéncia de ter um neto com deficiéncia ensinou a vocé?

14. O que vocé acha que a experiéncia de ter um filho com deficiéncia ensinou ao seu filho(a)
(genro/nora)?

15. O que vocé acha que a experiéncia de ter um irmdo com deficiéncia ensinou ao seu neto mais
velho?

16. Como é o seu relacionamento com seu neto mais velho?
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17. Como € o seu relacionamento com seu neto com deficiéncia?

18. Vocé acha que ajuda seu neto mais velho? E o seu neto com deficiéncia? D& exemplos.

19. Quanto tempo vocé dedica para isso? (Por exemplo, durante uma semana, quantas horas?)

20. Vocé acha que ajuda a familia de seu neto com deficiéncia? Em que? Dé exemplos.

21. O que vocé acha que ajuda vocé a ajudar a familia de seus netos?

22. O que voceé acha que dificulta vocé a ajudar a familia de seus netos?

23. Vocé acredita que sua ajuda seja suficiente? VVocé gostaria de ajudar mais?

24. Vocé deixa de fazer algumas coisas particulares ou deixa de lado alguns interesses proprios
para ajudar seu neto com deficiéncia?

25. Vocé acredita que se tivesse mais informacdo sobre a deficiéncia de seu neto vocé poderia
oferecer uma ajuda diferente a ele e a sua familia?

26. VVocé tem duvidas sobre o problema de seu neto hoje?

27. VVocé gostaria de ter mais informacao sobre o problema de seu neto?

28. Vocé acha que a sua preocupacao € maior com os pais de seu neto com deficiéncia ou com
seu proprio neto?

29. Como ¢ (foi) contar para seus conhecidos sobre seu neto (com deficiéncia)?

EIXO B — SOBRE A MAE DE SEUS NETOS

30. Como é o seu relacionamento com a mae de seus netos?

31. Sua relacdo com sua filha / nora sempre foi da mesma maneira?

32. Voce acredita que os pais de seus netos interferem/ influenciam no seu relacionamento com D
(neto com deficiéncia)? E no seu relacionamento com seu neto mais velho? Por que?

33. VVocé acha que os pais de seus netos os tratam da mesma forma com que tratam seu neto com
deficiéncia? Se ndo, em quais aspectos vocé nota a diferenca?

34. Vocé acha que vocé trata seus netos da mesma forma com que trata seu neto com deficiéncia?
Se ndo, em quais aspectos vocé nota a diferenca?

35. Vocé acha que o comportamento dos pais com os outros filhos mudou apds o nascimento de
D (filho com deficiéncia)?

36. Vocé acha que o seu comportamento com seus netos mudou ap6s o0 nascimento de seu neto

com deficiéncia?
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EIXO C — SOBRE SEUS NETOS
A) Sobre seu neto mais velho

37. Como era 0 seu relacionamento com seu neto mais velho antes do nascimento de seu neto
com deficiéncia?

38. O que vocé mais gosta de fazer com seu neto mais velho?

38 (a). O que vocé ndo gosta de fazer?

38 (b). O que o seu neto mais velho faz que vocé admira ou gosta?

39. O que seu neto mais velho faz para o irmédo que mais ajuda sua mae?

40. O que seu neto mais velho faz para o irméo que mais o ajuda?

41. Vocé acha que o comportamento de seu neto mais velho mudou apds o nascimento do irméo
com deficiéncia?

42. Quais sdo as maiores necessidades de seu neto mais velho hoje? E

potencialidades/capacidades?

B) Sobre seu neto com deficiéncia

43. Com guem vocé pode conversar sobre seu neto com deficiéncia?

44. O que vocé mais gosta de fazer com seu neto com deficiéncia?

45 (a). O que vocé ndo gosta de fazer?

46. Quais sdo as maiores necessidades de seu neto com deficiéncia hoje? E

potencialidades/capacidades?
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Avds de

Criancas/Adolescentes com Desenvolvimento Tipico

EIXO A — SOBRE SI MESMA E SEU COTIDIANO

. Como ¢ a sua rotina?

. Com quem vocé pode conversar para falar sobre vocé?

. Quais sdo as suas maiores necessidades hoje?

. VOCé se sente estressada as vezes? Se sim, por quais motivos?

. O que vocé acha que aumenta o Seu estresse?

. Como vocé vé o seu papel na familia dos seus netos?

1
2
3
4
5. O que vocé faz que ajuda diminuir o seu estresse?
6
7
8

. Quais foram os seus sentimentos quando vocé ficou sabendo do nascimento de seu neto mais

novo?

9. Em algum momento, ou alguma situacdo ja fez vocé repensar o seu papel de av6? Conte um

pouco sobre isso, dé exemplos.

10.

Vocé acha gque sua familia mudou ap6s o nascimento de seu neto mais novo? Quais/Qual a

mudanca mais positiva? Quais/Qual a mudanca mais dificil?

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.

O que a experiéncia de ter um neto ensinou a vocé?

O que vocé acha que a experiéncia de ter um filho ensinou ao seu filho(a) (genro/nora)?
O que voceé acha que a experiéncia de ter um irmdo ensinou ao seu neto mais velho?
Como € o seu relacionamento com seu neto mais velho?

Como é o seu relacionamento com seu neto mais novo?

Vocé acha que ajuda seu neto mais velho? E o seu neto mais novo? Dé exemplos.
Quanto tempo vocé dedica para isso? (Por exemplo, durante uma semana, quantas horas?)
Vocé acha que ajuda a familia de seus netos? Em que? Dé exemplos.

O que vocé acha que ajuda vocé a ajudar a familia de seus netos?

O que vocé acha que dificulta vocé a ajudar a familia de seus netos?

Vocé acredita que sua ajuda seja suficiente? VVocé gostaria de ajudar mais?

Vocé deixa de fazer algumas coisas particulares ou deixa de lado alguns interesses proprios

para ajudar seus netos?
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23. Vocé gostaria de ter mais informacgdes sobre o desenvolvimento (aspectos escolar e de saude)
de seus netos?
24. Vocé acha que a sua preocupacao € maior com 0s pais de seus netos ou com seus proprios

netos?

EIXO B — SOBRE A MAE DE SEUS NETOS

25. Como ¢ o seu relacionamento com a mae de seus netos?

26. Sua relagdo com sua filha / nora sempre foi da mesma maneira?

27. VVocé acredita que os pais de seus netos interferem/ influenciam no seu relacionamento com N
(neto mais novo)? E no seu relacionamento com seu neto mais velho? Por que?

28. Vocé acha que os pais de seus netos os tratam da mesma forma? Se ndo, em quais aspectos
VOCeé nota a diferenca?

29. Voceé acha que vocé trata seus netos da mesma forma? Se ndo, em quais aspectos vocé nota a
diferenca?

30. Vocé acha que o comportamento dos pais com os outros filhos mudou apds o nascimento de
N (filho mais novo)?

31. Vocé acha que o seu comportamento com seus netos mudou ap6s o0 nascimento de seu neto

mais novo?

EIXO C — SOBRE SEUS NETOS

A) Sobre seu neto mais velho

32. Como era 0 seu relacionamento com seu neto mais velho antes do nascimento de seu neto
mais novo?

33. O que vocé mais gosta de fazer com seu neto mais velho?

33 (a). O que vocé ndo gosta de fazer?

33 (b). O que o seu neto mais velho faz que vocé admira ou gosta?

34. O que seu neto mais velho faz para o irméo que mais ajuda sua mae?

35. O que seu neto mais velho faz para o irm&o que mais o ajuda?

36. Vocé acha que o comportamento de seu neto mais velho mudou apds o nascimento do irméo

mais novo?



37. Quais sdo as maiores necessidades de seu
potencialidades/capacidades?

38. Com guem vocé pode conversar sobre seus netos?

B) Sobre seu neto mais novo

39. O que vocé mais gosta de fazer com seu neto mais novo?
39 (a). O que vocé ndo gosta de fazer?
40. Quais sdo as maiores necessidades de seu

potencialidades/capacidades?

neto

neto

mais

mais

velho

novo

hoje?

hoje?
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APENDICE C - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Maes de
Criancas/Adolescentes com Deficiéncia

EIXO A - SOBRE SI MESMA E SEU COTIDIANO
1. Como é a sua rotina hoje?

2. Quais s&o as suas maiores necessidades hoje?

3. Com quem vocé pode conversar sobre vocé?

4. Com quem voceé pode conversar sobre seu filho com deficiéncia?

5. Houve mudancas em sua familia ap6s o nascimento de seu filho com deficiéncia? Quais?

5 (a). Pensando nas mudancas que vocé acabou de dizer, quais foram as mudancas mais
importantes? Quais foram as mudancas mais dificeis?

5 (b). Qual ou quais pessoa (s) foi/foram mais afetada (s) por essas mudancas?

6. Hoje, pensando/ avaliando o processo que vocés viveram desde o nascimento de seu filho com

deficiéncia, em sua opinido o que essa experiéncia ensinou a sua familia? E a vocé mesma?

EIXO B — SOBRE SEU FILHO MAIS VELHO

7. Como € o seu relacionamento com seu filho mais velho?

8. Como era o seu relacionamento com seu filho mais velho antes do nascimento de seu filho
com deficiéncia?

9. Para vocé, quais sdo as maiores necessidades de seu filho mais velho hoje? E
potencialidades/capacidades?

10. Quais desafios vocé acredita que seu filho mais velho enfrentara no futuro?

11. Como ¢ o relacionamento de seu filho mais velho com o irmao com deficiéncia?

12. O seu filho mais velho ajuda vocé a cuidar do irmdo com deficiéncia? Que tipo de ajuda é
essa?

13. O que o seu filho mais velho faz para o(a) D (irm&o com deficiéncia) que mais te ajuda?

14. O que o seu filho mais velho faz para seu irméo (D) que mais 0 ajuda?

15. Quem explica e conversa com o seu filho mais velho sobre as dificuldades/ problemas do

irmdo (D)?

EIXO C — SOBRE A AVO (A) DE SEUS FILHOS
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16. Como € a sua comunicacao/ relacionamento com A?

17. Como era a sua comunicagdo/ relacionamento com A antes do nascimento de seu filho com
deficiéncia?

18. Como os avos de seu filho reagiram quando souberam que ele tinha deficiéncia?

19. Vocé acha que a conduta/comportamento de A mudou apds o nascimento de seu filho com
deficiéncia? Se sim, quais mudancgas?

20. A avo de seus filhos (A) ajuda vocé? Que tipo de ajuda € essa?

21. O que a avo de seus filhos (A) faz que mais te ajuda?

22. \Vocé pede ajuda para A?

23. VVocé se sente satisfeita com a ajuda de A?

24. Vocé acha que ela poderia fazer algo mais para te ajudar? Dé exemplos.

25. (Fale um pouco/ comente) Como vocé vé o papel de A em sua familia?

26. Vocé acha que a ajuda prestada por A diminui 0 seu estresse?

27. As vezes a ajuda de A estressa vocé? Dé exemplos.

28. VVocé acha que A atrapalha vocé? Em que?

29. Vocé acredita que vocé interfere/ influencia no relacionamento de seus filhos com A? Por
que?

30. Vocé gostaria que A estivesse mais ou menos envolvido(a) com os cuidados de seus filhos?
Por que / como?

31. Vocé acha que a ajuda que A concede a sua familia faz com que ela deixe de lado alguns de
seus interesses proprios?

32. Quem vocé acha que fornece apoio/ajuda para A?

33. Para vocé, quais sdo as maiores necessidades de A hoje? E potencialidades/capacidades?
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APENDICE D - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Maes de
Criancas/Adolescentes com Desenvolvimento Tipico

EIXO A - SOBRE SI MESMA E SEU COTIDIANO
1. Como é a sua rotina hoje?

2. Quais s&o as suas maiores necessidades hoje?

3. Com quem vocé pode conversar sobre vocé?

4. Com quem voceé pode conversar sobre seus filhos?

5. Houve mudancas em sua familia ap6s o nascimento de seus filhos? Quais?

5 (a). Pensando nas mudancas que vocé acabou de dizer, quais foram as mudangas mais
importantes? Quais foram as mudancas mais dificeis?

5 (b). Qual ou quais pessoa (s) foi/foram mais afetada (s) por essas mudancas?

6. Hoje, pensando/ avaliando o processo que vocés viveram desde o nascimento de seus filhos,

em sua opinido o que essa experiéncia ensinou a sua familia? E a vocé mesma?

EIXO B — SOBRE SEU FILHO MAIS VELHO

7. Como € o seu relacionamento com seu filho mais velho?

8. Como era o seu relacionamento com seu filho mais velho antes do nascimento de seu filho
mais novo?

9. Para vocé, quais sdo as maiores necessidades de seu filho mais velho hoje? E
potencialidades/capacidades?

10. Quais desafios vocé acredita que seu filho mais velho enfrentara no futuro?

11. Como ¢é o relacionamento de seu filho mais velho com o irmao mais novo?

12. O seu filho mais velho ajuda vocé a cuidar do irmdo mais novo? Que tipo de ajuda é essa?

13. O que o seu filho mais velho faz para o(a) N (irmdo mais novo) que mais te ajuda?

14. O que o seu filho mais velho faz para seu irméo (N) que mais o ajuda?

EIXO C — SOBRE A AVO (A) DE SEUS FILHOS

15. Como € a sua comunicacao/ relacionamento com A?

16. Como era a sua comunicacdo/ relacionamento com A antes do nascimento de seus filhos?

17. A avo de seus filhos (A) ajuda vocé? Que tipo de ajuda é essa?
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18. O que a avo de seus filhos (A) faz que mais te ajuda?

19. Vocé pede ajuda para A?

20. Vocé se sente satisfeita com a ajuda de A?

21. Vocé acha que ela poderia fazer algo mais para te ajudar? Dé exemplos.

22. (Fale um pouco/ comente) Como vocé vé o papel de A em sua familia?

23. Vocé acha que a ajuda prestada por A diminui 0 seu estresse?

24. As vezes a ajuda de A estressa vocé? Dé exemplos.

25. Vocé acha que A atrapalha vocé? Em que?

26. VVocé acredita que vocé interfere/ influencia no relacionamento de seus filhos com A? Por
que?

27. Vocé gostaria que A estivesse mais ou menos envolvido(a) com os cuidados de seus filhos?
Por que / como?

28. Vocé acha que a ajuda que A concede a sua familia faz com que ela deixe de lado alguns de
seus interesses proprios?

29. Quem vocé acha que fornece apoio/ajuda para A?

30. Para vocg, quais sdo as maiores necessidades de A hoje? E potencialidades/capacidades?
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APENDICE E - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Irmdos de

Criancas/Adolescentes com Deficiéncia

EIXO A — SOBRE SI MESMO E SEU COTIDIANO

1. O que vocé mais gosta de fazer?

2. O que vocé ndo gosta de fazer?

3. Fale sobre vocé. (Como vocé é, como vocé se descreve)

4. Descreva a sua rotina nos dias de semana e nos finais de semana.

5. Vocé tem alguma responsabilidade em casa?

6. Quem da sua familia te ajuda quando vocé precisa?

7. Vocé gostaria de receber mais atencao/ tempo dos membros de sua familia? De quem?
8. Com quem vocé conversa para falar sobre vocé?

9. Vocé gostaria que alguma coisa fosse diferente no dia a dia de sua familia? O qué?
10. Vocé gostaria que alguma coisa fosse diferente na sua vida? O qué?

11. Quais séo as suas maiores necessidades hoje?

12. Quais séo os seus principais desafios hoje?

13. Como vocé acha que seré o seu futuro?

EIXO B — SOBRE SUA AVO (A)

14. Como é o seu relacionamento com a sua avé A?

15. O que vocé e sua avl A fazem juntos? Dé exemplos.

16. Vocé gostaria de se encontrar mais com sua avo? Por que?

17. Vocé se lembra como era o seu relacionamento com sua avo A quando vocé era pequeno?
17 (a). O que mudou de 14 para hoje?

17 (b). Por que vocé acha que mudou?

18. Como vocé descreve sua avo?

19. Quais sdo as principais qualidades dela?

20. Quais séo os principais defeitos dela?

21. Quando vocé encontra ou telefona para a sua avo, sobre o que vocés conversam?

22. Quem de sua familia se d& melhor com sua avo?

23. Qual dos netos se da melhor com sua avd? Qual a idade dele (a)?
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35

Como € a relagdo de seus pais com sua avo?

Como vocé vé o papel de sua avo em sua familia?

Vocé acha que sua avé compreende vocé? Dé exemplos.

Vocé ja recebeu algum tipo de ajuda de sua avd? O que aconteceu e como ela ajudou?
\/océ ja ajudou sua avo em algo? O que aconteceu e como vocé ajudou?

Quem vocé acha que ajuda a sua avo quando ela precisa de ajuda?

Sua avo ajuda sua familia? Como?

Vocé acha que sua avé poderia ajudar mais a sua familia? Em que?

Vocé gostaria que ela te ajudasse em algo mais? Em que?

Para vocé, quais sdo as maiores necessidades de sua avo A hoje?

Como é a relacédo de sua avo com seu irmdo com deficiéncia?

. Qudo préximo (ligado) voceé é da sua avo A?

( ) N&o sou proximo/ ( ) Néo sou ligado a minha avo

() Pouco proximo/ () Pouco ligado

( ) Préximo/ ( ) Sou ligado a minha avo

( ) Muito préximo/ ( ) Sou muito ligado a minha avo

( ) Extremamente proximo/ () Sou extremamente ligado a minha avé

36

. Com que frequéncia vocé vé sua avo?

( ) Todos os dias

( ) Uma vez por semana

( ) Duas vezes por semana

( ) Trés vezes por semana

( ) A cada quinze dias

( ) Uma vez por més

( ) Menos de uma vez por més

37

. Quais sdo os tipos de ajuda que a sua avo oferece a vocé?

( ) Financeira

( ) Transporte

124
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( ) Tarefas domésticas

( ) Tarefas escolares

( ) Conversa sobre coisas que VOcé gosta
( ) Cuidado quando vocé esta doente

( ) Conselhos

( ) Carinho/ Atencao/ Afeto

( ) Outras. Quais?

( ) Néo oferece ajuda.

EIXO C — SOBRE SUA MAE

38. Como € o seu relacionamento com a sua mae hoje/ atualmente?

39. Para vocé quais sdo as maiores necessidades de sua mae hoje? E
potencialidades/capacidades?

40. Vocé ajuda sua mae a cuidar de seu irmdo? O que vocé faz para seu irmdo com deficiéncia
gue mais ajuda sua méae?

41. Voceé gosta de ajudar sua mae a cuidar de seu irméo com deficiéncia?

EIXO D — SOBRE SEU IRMAO COM DEFICIENCIA (D)

42. Como é o seu relacionamento com seu irmao com deficiéncia?

43. Voceé brinca com seu irmdo D? Do que? Como é brincar com seu irméo D?

44. O que vocés fazem juntos que mais te agrada?

45. Com 0 nascimento do seu irmdo com deficiéncia o que mudou na vida de sua familia? E em
sua vida?

46. Quando vocé soube sobre a deficiéncia de seu irmdo? O que vocé pensa sobre isso?

47. O que a experiéncia de ter um irmdo com deficiéncia ensinou a vocé?

48. Voceé conversa com alguém sobre seu irmao D?

49. Quem explica para vocé sobre as dificuldades de seu irmdo D? O que é explicado?

50. Vocé tem duvidas sobre o problema de seu irmédo?

51. Vocé gostaria de ter mais informacdo sobre o problema de seu irmdo? Qual tipo de
informagao?

52. Alguém te ensinou a forma com que vocé cuida de seu irmao? Quem te ensinou?
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53. Seus amigos conhecem seu irmdo D?
54. Como é (foi) para vocé contar para 0s seus amigos sobre a deficiéncia de seu irméo?

55. Vocé ja pensou em como sera o futuro de seu irmao? Como vocé acha que sera?



APENDICE F - Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Irmaos

Criancas/Adolescentes com Desenvolvimento Tipico

EIXO A — SOBRE SI MESMO E SEU COTIDIANO

1. O que vocé mais gosta de fazer?

2. O que vocé ndo gosta de fazer?

3. Fale sobre vocé. (Como vocé é, como vocé se descreve)

4. Descreva a sua rotina nos dias de semana e nos finais de semana.

5. Vocé tem alguma responsabilidade em casa?

6. Quem da sua familia te ajuda quando vocé precisa?

7. Vocé gostaria de receber mais atencao/ tempo dos membros de sua familia? De quem?
8. Com quem vocé conversa para falar sobre vocé?

9. Vocé gostaria que alguma coisa fosse diferente no dia a dia de sua familia? O qué?
10. Vocé gostaria que alguma coisa fosse diferente na sua vida? O qué?

11. Quais séo as suas maiores necessidades hoje?

12. Quais séo os seus principais desafios hoje?

13. Como vocé acha que seré o seu futuro?

EIXO B — SOBRE SUA AVO (A)

14. Como é o seu relacionamento com a sua avd A?

15. O que vocé e sua avl A fazem juntos? Dé exemplos.

16. Vocé gostaria de se encontrar mais com sua avo? Por que?

17. Vocé se lembra como era o seu relacionamento com sua avo A quando vocé era pequeno?
17 (a). O que mudou de 14 para hoje?

17 (b). Por que vocé acha que mudou?

18. Como vocé descreve sua avo?

19. Quais sdo as principais qualidades dela?

20. Quais séo os principais defeitos dela?

21. Quando vocé encontra ou telefona para a sua avo, sobre o que vocés conversam?

22. Quem de sua familia se d& melhor com sua avo?

23. Qual dos netos se da melhor com sua avd? Qual a idade dele (a)?
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Como € a relagdo de seus pais com sua avo?

Como vocé vé o papel de sua avo em sua familia?

Vocé acha que sua avé compreende vocé? Dé exemplos.

Vocé ja recebeu algum tipo de ajuda de sua avd? O que aconteceu e como ela ajudou?
\/océ ja ajudou sua avo em algo? O que aconteceu e como vocé ajudou?

Quem vocé acha que ajuda a sua avo quando ela precisa de ajuda?

Sua avo ajuda sua familia? Como?

Vocé acha que sua avé poderia ajudar mais a sua familia? Em que?

Vocé gostaria que ela te ajudasse em algo mais? Em que?

Para vocé, quais sdo as maiores necessidades de sua avo A hoje?

Como é a relacdo de sua avo com seu irmdo mais novo?

. Qudo préximo (ligado) voceé é da sua avo A?

( ) N&o sou proximo/ ( ) Néo sou ligado a minha avo

() Pouco proximo/ () Pouco ligado

( ) Préximo/ () Sou ligado a minha avo

( ) Muito préximo/ ( ) Sou muito ligado a minha avo

( ) Extremamente proximo/ () Sou extremamente ligado a minha avé

36

. Com que frequéncia vocé vé sua avo?

( ) Todos os dias

( ) Uma vez por semana

( ) Duas vezes por semana

( ) Trés vezes por semana

( ) A cada quinze dias

( ) Uma vez por més

( ) Menos de uma vez por més

37

. Quais sdo os tipos de ajuda que a sua avo oferece a vocé?

( ) Financeira

( ) Transporte
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( ) Tarefas domésticas

( ) Tarefas escolares

( ) Conversa sobre coisas que VOcé gosta
( ) Cuidado quando vocé esta doente

( ) Conselhos

( ) Carinho/ Atencéo/ Afeto

( ) Outras. Quais?

( ) Néo oferece ajuda.

EIXO C — SOBRE SUA MAE

38. Como € o seu relacionamento com a sua mae hoje/ atualmente?

39. Para vocé quais sdo as maiores necessidades de sua mae hoje? E
potencialidades/capacidades?

40. Vocé ajuda sua mae a cuidar de seu irmdo? O que vocé faz para seu irmdo mais novo que
mais ajuda sua méae?

41. Voceé gosta de ajudar sua mae a cuidar de seu irméo?

EIXO D — SOBRE SEU IRMAO MAIS NOVO (N)

42. Como é o seu relacionamento com seu irmdo mais novo?

43. Vocé brinca com seu irmdo N? Do que? Como é brincar com seu irmédo N?

44. O que vocés fazem juntos que mais te agrada?

45. Com o nascimento do seu irmdo N o que mudou na vida de sua familia? E em sua vida?
46. O que a experiéncia de ter um irmé&o ensinou a vocé?

47. Voceé conversa com alguém sobre seu irmao N?

48. Seus amigos conhecem seu irméo N?

49. Voceé ja pensou em como serd o futuro de seu irmao? Como vocé acha que sera?
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APENDICE G - Questionario de Identificacdo das Familias

Mae

- Nome: - |dade:

- Profissé&o: - Escolaridade:
- Estado Civil: - Religido:

- Quantos filhos tem? Qual é o nome e a idade deles?

Sobre seu filho(a) com deficiéncia:

- Diagndstico:
- Tratamentos realizados:

- Tempo de atendimento na Unidade Escolar:

Pai

- Nome: - |dade:

- Profissé&o: - Escolaridade:
- Estado Civil: - Religido:
AVl

- Nome: - Idade:

- Profissé&o: - Escolaridade:
- Estado Civil: - Religido:

- Endereco (Qual a distancia entre sua casa e a casa de seus netos?):

Irmao
- Nome: - ldade:

- Escolaridade:
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APENDICE H - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1.

o>

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa COTIDIANO, PRATICAS DE APOIO
E INTERGERACIONALIDADE EM FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E DE CRIANCAS COM DESENVOLVIMENTO TiPICO: A OTICA DE
TRES GERACOES.

a. Vocé foi selecionado, pois faz parte da populacdo escolhida para a pesquisa, que se trata de
familias de criancas com deficiéncia intelectual ou desenvolvimento tipico, que estdo vinculadas a
escolas ou unidades de salde publicas e/ou filantrdpicas localizadas em uma cidade do interior do
estado de S&o Paulo. Sua participacdo nao é obrigatoria.

b. O objetivo do presente estudo é identificar a realidade vivenciada por membros de trés
gerac0es - filho, mae e avé - de dois diferentes grupos familiares - compostos por criangas com
deficiéncia intelectual e desenvolvimento tipico - acerca do convivio, rotina, demandas e préaticas
de apoio exercidas no contexto das relacGes familiares e do cotidiano.

c. Sua participacdo consistird em responder um questiondrio para coleta de dados
socioeconémicos, uma ficha de identificacdo e uma entrevista semiestruturada para indicar como
€ e 0 que mudou em seu cotidiano ap6s o nascimento de seu filho com deficiéncia ou com
desenvolvimento tipico. A ficha de identificagdo também podera ser preenchida por meio de
consulta ao prontudrio da crianca, bem como por meio de entrevistas com o profissional
responsavel por seu acompanhamento.

Os riscos relacionados a sua participacdo nesta pesquisa envolvem o seu deslocamento até a
unidade de salde ou escola e vice-versa e um possivel desconforto que a coleta de dados pode
gerar, diante disso a pesquisadora tem como responsabilidade apoiar vocé, ouvi-la e orienta-la
com encaminhamentos se estes forem necessarios ou mesmo suspender a sua participacdo na
pesquisa. Os beneficios esperados com este estudo consistem em fornecer elementos para
proposicoes de agdes de satde e educacdo direcionados a familias de criangas com deficiéncia.
Vocé poderéa receber esclarecimentos sobre os procedimentos antes e durante o curso da pesquisa.
a. A qualquer momento vocé poderé retirar o seu consentimento e desistir de sua participa¢do na
pesquisa.

b. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicéao.

a. As informacdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo sobre
sua participacéo.

b. Os dados néo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificagéo.

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador
principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer
momento.

Juliana Archiza Yamashiro — Rua Mario de Santi, 180/ Sao Carlos (SP) Telefone: (16) 33073968

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar. )

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pés-Graduacéo e Pesquisa da Universidade Federal
de Séo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 -
Séo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Sao Carlos, de 2011.

Maes/ Avés
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APENDICE I — Carta para Pesquisa de Composicao Familiar

Pesquisa de Composicdo Familiar

Nome do Aluno: Idade:

Série: ()manha ()tarde

e Quem mora com vocé em sua casa?

()mée () pai () irm&os () avds ou avos () outros

e Vocé temirmaos? () sim () ndo Se sim, quantos sao e qual a idade deles?

Avds/Avos que moram na cidade:

e O av0 paterno mora na cidade? ()sim ()ndo Qual aidade dele?

e A av0 paterna mora na cidade? ()sim ()ndo Qualaidade dela?

e O av6 materno mora na cidade? () sim ()ndo Qual aidade dele?

¢ A avd materna mora na cidade? ()sim ()ndo Qual aidade dela?
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APENDICE J — Carta convite aos alunos da escola especial

Senhoras maes,

Serd realizada uma pesquisa com a mae, uma avé (ou avd) e um irméo (ou irmd) mais velho (com
idade entre 9 e 17 anos) de criancas e adolescentes estudantes da APAE, com o objetivo de
identificar quais sdo as necessidades de ajuda, como é o relacionamento e o dia-a-dia destes
membros da familia.

Queremos convidar a senhora, uma avé (ou avd) e um irmdo (ou irmd) mais velho da
crianga/adolescente para participar desta pesquisa que seré realizada através do Programa de Pds-
Graduacao em Terapia Ocupacional da UFSCar. Esta pesquisa serd importante, pois ira fornecer
informacdes que auxiliam nos servigcos e programas de intervencdo com criancas e adolescentes
com deficiéncia olhando para as necessidades destes membros da familia.

Se aceitar participar, a senhora, uma avé (ou avd) e o irmdo (ou irmd) mais velho da
crianga/adolescente responderdo a entrevista que poderé ser feita na APAE ou em sua residéncia,
de acordo com sua preferéncia.

Aceita participar? ()SIM ()NAO

Caso aceite participar, por favor, devolva este comunicado com seus dados para que a
pesquisadora entre em contato com vocé.

Nome:
Endereco:
Telefone para contato:

Obrigada por sua colaboragéo.
Atenciosamente,

Juliana Archiza Yamashiro
Terapeuta Ocupacional
Mestranda em Terapia Ocupacional-UFSCar
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APENDICE L - Carta convite aos alunos da escola regular

Senhoras maes,

Pesquisas tem apontado para os beneficios que os relacionamentos familiares entre as geragdes
trazem aos diferentes membros da familia. Assim, com o objetivo de identificar quais sao as
necessidades de ajuda, como é o relacionamento e o dia-a-dia de alguns membros da familia, sera
realizada uma pesquisa com a mée, uma avo (ou avd) e uma crianca/adolescente que tenha idade
entre 9 e 17 anos e tenha irmdos mais novos, moradores do municipio de Séo Carlos.

Queremos convidar a senhora, sua mée (pai) ou sogra (0) e um de seus filhos (que tenha idade
entre 9 e 17 anos e tenha um ou mais irmaos mais novos) para participar desta pesquisa que
sera realizada através do Programa de Pos-Graduacdo em Terapia Ocupacional da UFSCar. Esta
pesquisa serd importante, pois ira fornecer informag6es que auxiliam os servicos e programas de
salde e educacdo, olhando para as necessidades e cotidiano destes membros da familia.

A sua participacdo sera muito importante para que possamos compreender um pouco mais acerca
dos relacionamentos entre avos, mées e netos e como se di o cotidiano destes membros da
familia.

Se aceitar participar, a senhora, uma avo (ou avd) e um de seus filhos responderdo a uma
entrevista individualmente, que podera ser feita na E.E. Sebastido de Oliveira Rocha ou em sua
residéncia, de acordo com sua preferéncia.

Aceita participar? ()SIM ()NAO

Caso aceite participar, por favor, devolva este comunicado com seus dados para que a
pesquisadora entre em contato com voceé.

Nome:
Endereco:
Telefone para contato:

Obrigada por sua colaboragdo. Atenciosamente,
Juliana Archiza Yamashiro
Terapeuta Ocupacional
Mestranda em Terapia Ocupacional-UFSCar
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ANEXO A — Critério de Classificacdo Econémica Brasil (CCEB)

:'-ﬂ.;.CRlT__ERLo ABEP

1szachacdn brazlieirs o2 enpresas od pesgllsa

O Critério de Classificag3o Econdmica Brasil, enfatiza sua funcio de estimar o poder de compra das pessoas e familias
urbanas, abandonando a pretensdo de dassificar a populagdo em termos de “casses sociais”. A divisdo de mercado
definida abaixe é de dasses econdmicas.

SISTEMA DE FONTOS
Posse de itens
Quantidade de Itens
[1] 1 F 3 dou+

Televis3o em cores 0 1 2 3 4
Radio [1] 1 2 3 4
Banheiro [1] 4 5 6 7
Automovel o 4 7 =l -]
Empregada mensalista o 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete efou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 1] 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2

Gran de Instrugio do chefe de familia

Nomenclatura Antiga Nomenclatura Atual

Analfabeto/ Primaric incompleto Analfabeto/ Até 32 série Fundamental/ Até 32 série 12. Grau o
Primario comipleto, Ginasial incompleto Ate 4= série Fundamental / Até 4% série 12, Grau 1
Ginasial completo/ colegial incompleto Fundamental completoy/ 12. Grau completo 2
Colegial completo, Superior incomplato Medio completo/ 22, Grau complato 4
Superior comipleto Superior completo 8
LOBTES DO CRITERIN BRASITL
Classe Pontos

Al 42 - 46

A2 35-41

Bl 259-34

B2 23-28

Cc1 18-22

c2 14-17

D 8-13

E 0-7
ABEP - presas de Pesquisa — 2011 —wew.abep.org — abepifiabep.om 1
Dados C Sbcio Econdmico 2009 - IBOPE



LREOCEDIMENTO NACOLETA DOS ITENS

£ importante & necessdnio gue o oritério seja aplicado
de forma uniforme e precisa. Para tanto, &
fundamental atender integralmente as definighes e
procedimentos citados a seguir.

Para aparelhos domésticos em geral devemos:

Considerar os seguintes casos

Bem alugado em cardter permanente

Bem emprestado de outro domicilio hd malks de &
meses

Bem guebrado ha menos de & meses

Mo conskderar os seguintes casos

Bem emprestado para outro domicilio hd maks de &
meses

Bem guebrado ha mak de & meses

Bem alugado em cardter eventual

Bem de propriedad e de empregados ou pensionistas

Iclevisores

Considerar apenas os televisores em cores. Televisores
de uso de empragados domésticos (dedlaragio
espontinea) s6 devem ser conslderados caso tenha(m)
sido adguiridofs) pela familia empregadaora.

Bidio

Considerar gualguer tipo de radio no domicllio,
mesma gue este)a inconporado a outro eguipamento
de som ou televisor. Radios tipo walkman, conjunto 3
em 1ou microsystems devem ser considerados, desde
que possam sintonizar as emissoras de radio

convencionals. Nio pode ser conslderado oridio de
automdvel

Banheiro

0 gue define o banheiro é a exsténcla de yasg
saniting, Considerar todos os banheiros e lavabos
com vaso sanitana, incluindo os de empregada, os
localizados fora de casa e os da(s) suite(s). Para ser
considerado, o banheiro tem gue ser privativo do
domicilio. Banheiros coletivos [gue servem a mals de
uma habitag3o) nio devem ser considerados.

Automéve]

Nio considerar taks, vans ou plck-ups usados para
fretes, ou gualguer veloulo usado para atividades
profissionals. Veloulos de uso misto (lazere
profissional) nio devem ser consider ados.

ABER - -'-.5-5-3:|FI_I-!3 Sraslielra de
Dados com base na Levantamend
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EMPREGADO DOMESTICO

Considerar apenas os empregad os mensalistas, kto &,
agueles gue trabalham pelo menos 5 dias por s=mana,
durmanm oundo no emprego. Nio esguecer de incluir
babds, motorikstas, cozinhelras, copeiras,
arrumadeiras, consl derand o sempre os mensalistas.
Mote bem: o termo empregados mensalistas se refere
aos empregados gue trabalham no domicllio de forma
permanente &fou continua, pelo mencs 5 dias por
semana, e ndo ao regime de pagamento do salirio.

Considerar maguina de lavar roupa, somente as
maguinas automatic as efou semiautomatica
O fanguinho MAD deve ser considerado.

Yideocassete ¢ /oy DVD

“erificar presenca de qualguer tipo de video cassete
ou aparelho de DVD.

Geladeira e Freeger

Mo guadro de pontuagio hd duas linhas

ind ependentes para assinalar a posse de peladeira e
freezer respectivamente. A pontuagSo serd aplicada
de forma independan te:

Havendo geladeira no domicilio, independente da
guantidade, serio atribuldos os pontos (4)
correspondentes a posse de geladeira;

Se a peladeira ther um freszerincorporado — 2", porta
= ou houver no domicilio um freezer independente
serio atribuidos os pontos (2) correspondentes ao
freezer.

As possibllidades sdo:

Nio possul geladeira nem freezer Opt
Possul geladelra simples [nfo duplesjenfo  Apts
possul freezer

Possul geladeira de duas portas e nfopossul & pts
freezer

Possul geladeira de duas portas e freezer bpts
Possul freezer mas ndo geladeira (casorare 2pt
mas aceitdvel)



QESERVACOES IMPORTANTES

Este critério fol construldo para definir grandes classes
que atendam is necessidades de ssgmentacio (por
poder agulsitivo) da grande maloria das empresas.
Nio pode, entretanto, como gualguer outro oritério,
satisfarer todos o5 wsudrios em todas as
clrcunstinclas. Certamente hd multos casos em gue o
universo a ser pesguisado & de pessoas, digamos, com
renda pewoal mensal acima de USS 30,000, Em casos
como esse, o pesquisador deve procurar outros
critérios de selegdo gue ndo o CCEB.

A outra observagio é gue o CCEB, como o3 seus
antecessones, fol construldo com a wtilzagio de
téomicas estatisticas gue, como se sabe, sempre se
bassiam em colstivos. Em uma determinada amostra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de classificagio comreta, (gue,
esperamos, s2/a alta) e uma probabilidade de erro de
classificagio (gue, esperamos, seja baixa). O gue
esperamos & gue os casos | ncorretamente classificados
58)am powco numerosos, de modo a ndo distorcer
slgnificativaments o3 resultados de nossa investigagio.

Nenhum critério, entretanto, tem validade sob uma
andlse indvidual. Afirmagbes freglientes do tipo ..
conhego wm sulelto que & obvwamente classe 0, mas

Dados com base na Levaniamento Sdcis Econdmico 2002 - IBOPE
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pelo critério & closse B " nioinvalidam o critério gue
& feito para funclonar estatsticamente. Servem
porém, para mos alertar, guando trabalhamos na
andlise individual, ou guase individual, de
comportamentos e atitudes (entrevistas em
profundidade e discusses em grupo
respectivamente)l. Numa discusslo em grupo um dnkco
caso de md classificacio pode pbr a perdertodo o
grupo. Mo caso de entrevista em profundidade os
prejulzos sio ainda maks dbvios. Além disso, numa
pesquisa gualitativa, raramente uma definigdo de
clazse excl ushamente econdmica serd satisfatdna.

Partanto, & de fundamental importincla gue todo o
mercado tenha ciéncla de gue o CCEB, ou gualguer
outro criténlo econdmico, nio & suficlente para uma
boa clasificacio em pesguisas gualitativas. Nesses
casos deve-se obter além do CCEB, o mdximo de
Iinformaghes (possivel, vidvel, razodvel] sobre os
respondentes, inclulndo entio seus comportamentos
de compra, preferénclas e interesses, lazer e hobbiles e
até caracteristicas de personalidade.

Uma comprovagio adiclonal da comvend@ncla do
Critério de Classificagio Econdimica Brasil & sua
diseriminag 3o efetiva do poder de compra entre as
diversas regibes brasileiras, revelando importantes
diferengas entre elas

EENDA FAMILIAR FOR CLASSES
Classe Pontos alor Bruto em RS
I
Al 42 246 11.480
AZ 35 adl B.295
Bl 29 =34 4.754
B2 23 alB 2.656
C1 1B a2z 1453
c2 14 al7 962
o Bal3 580
E Da7 415
ABEP - AzsoriacSo Sraslelra oe Empresas oe Pesquisa — 2011 — wwiv.abep.org — abep@abep.ong 3
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M7

IT.0%

13.3%

15%

1.5%

2%

1%

22.0%

22.3%

18,5%

12,5%

03%

Total
Brasil

0,5%
40%
9.1%
19,3%
25,6%
23,2%
17,1%

1.1%
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ANEXO B - Parecer do Comité de Etica

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAQ CARLOS

COMITE DE £TICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS
Via Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676

-I% CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP - Brasil
; PL11  Fones: (016) 3351-8028 Fax (016) 3351-8025 Telex 162369 - SCUF - BR

cephuman yer r.br hitp:/iwww.propg.ufscar.

€.,

Parecer N©°. 186/2011

Titule do projeto: Cotidiano. Priticas de Apois < Relacionamentn Intergeracional em familias de
criangas com necessidades especiais

Area de conhecimento: 4.00 - Ciéncias da Satde / 4.08 - Fisioterapia e Terapia Ocupacional
Pesquisador Responsivel: JULIANA ARCHIZA YAMASHIRO

Orientador; THELMA SIMOES MATSUKURA

CAAE: 0039.0.135.660-11 Processs nimers: 23112.000766/2011-25  Grupo: 1

Anilise da Folha de Rosto
Adequada

Descricao sucinta dos shjetives e justificativas
Os objetivos ¢ justificativas sdo pertinentes

Metodologia aplicada
Adeguada aos 0Djctivos proposics

Identificaciio de riscos ¢ beneficies
Os riscos e beneficios sio contemplados

Forma de recrutaments
Adeguado

Cronograma
De acordo com 0 tempo necessdrio para a execugdo do projeto

Orcamento financeiro detathado
Seri solicitada uma boisa FAPESP

Adequacio do TCLE
TCLE adequado

Identificacio dos curriculos dos participantes da pesquisa
Curriculos excelentes

Conclusdo: Projeto aprovado. Caminha em acordo das normas éticas dispostas para realizagiio de
pesquisa em seres humanos.

Normas a serem seguidas:

+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa. sem penalizagdo alguma ¢ sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
item IV.1.0) e deve receber uma cépia do Terme de Consentimenio Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item TV.2.4).

» O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar ©
estudo somente apds andlise das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
[I1.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano nio previsto a0 sujeito
participanie ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos prupes da pesquisa {(Item
V.3) que requeiram agio imediaa.

« O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevanies

que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.43 E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centroj e
enviar notificacdo ao CEP e 3 Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria -~ ANVISA — junto com seu
posicionamenta.

PasecApray-2011.186 lmgpressn em 22372011 22 16 2




UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAQ CARLOS

COMITE DE ETICA EM PESGUISA EM SERES HUMANOS

:9 Via Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postat 876
-{.ﬁ CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP - Brasil
# =14 Fones (018) 3351-8028 Fax (0186) 3351-8025 Telex 162369 - SCUF - BR

cephumancs@power .ufecar.br hitn-/ivwww propg.ufscar.br

« Eventuais modificacdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta. identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupe 1 on ii apresentados anterionmente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-tas

imioind

também a mesma, junto com © parecer aprobatério do CEP, para serem juntadas ao protocske inicial
(Res. 251/97, item 11L.2.¢).

« Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP. inicialmente dentro de | (um) ano a partir
desta dada ¢ ao érmino do estudo

Sao Carlos, 22 de margo de 201 1.

Reguelaing Bafista dof Sanios

Coord. Adjny(/o do GEPAUTFSCar
no Exer(:)’éia daCoordenagao
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