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Resumo

Introducdo: Criancas com paralisia cerebral que apresentam sindromes epilépticas
podem apresentar atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor, cognitivo e social.
Quanto maior o grau de acometimento, maiores sao as necessidades de apoio as familias
que convivem com instabilidades e estresse no cotidiano. Objetivo: Descrever
dimens6es da solidariedade familiar intergeracional (SFI) nas interagOes cotidianas de
maes e avos de criancas com paralisia cerebral que apresentam sindromes epilépticas.
Meétodo: Estudo descritivo de abordagem quali-quantitativa. Participaram da pesquisa
trés mdes e respectivas avés de criancas com diagnostico de paralisia cerebral e
sindromes epilépticas. Os instrumentos utilizados foram: Inventario Pedicat,
Classificacdo Econbmica Brasil e um conjunto de escalas para aferir determinadas
dimens6es de Solidariedade Intergeracional (funcional, afetiva e conflitual), qualidade
de vida e relacionamentos. Resultados: Os dados, descritos na forma de trés estudos de
casos, revelam a presenca das dimensdes da SIF analisadas com similaridades e
diferencas em funcdo das caracteristicas dos atores, das condi¢cBes presentes nos
contextos e dos desafios que as familias enfrentam no cotidiano. Em dois dos casos
estudados, verificou-se a presenca da dimensao funcional, proximidade, comunicacao e
compreensdo. De outro lado, uma das diades revelou falta de ajuda e reciprocidade,
presenca de conflitos, sentimentos negativos e isolamento. Conclusédo: As diades mae-
avo de criancas com paralisia cerebral e epilepsia que apresentam alto grau de
dependéncia nas atividades de rotina podem se beneficiar quando as dimensdes afetivas
e funcionais estdo presentes com baixos niveis de conflitos.
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Abstract

Introduction: Children with cerebral palsy who have epileptic syndromes may
experience delays in neuropsychomotor, cognitive and social development. The greater
the degree of involvement, the greater the need to support families that live with
instability and stress in their daily lives. Objective: To describe dimensions of
intergenerational family solidarity (SFI) in the daily interactions of mothers and
grandparents of children with cerebral palsy who have epileptic syndromes. Method:
Descriptive study with a qualitative and quantitative approach. Three mothers and three
grandparents of children diagnosed with cerebral palsy and epileptic syndromes
participated in the research. The instruments used were: Inventory Pedicat, Economic
Classification Brazil and a set of scales to measure certain dimensions of
Intergenerational Solidarity (functional, affective and conflictual), quality of life and
relationships. Results: The data, described in the form of three case studies, reveal the
presence of the dimensions of the SIF analyzed with similarities and differences
depending on the characteristics of the actors, the conditions present in the contexts and
the challenges that families face in their daily lives. In two cases studied, the presence
of the functional dimension, proximity, communication and understanding was verified.
On the other hand, one of the dyads revealed a lack of help and reciprocity, the presence
of conflicts, negative feelings and isolation. Conclusion: The mother-grandmother
dyads of children with cerebral palsy and epilepsy who have a high degree of
dependence on routine activities benefit when the affective, functional dimensions are
present with low levels of conflicts.

Keywords: cerebral palsy, mothers, grandparents, support, intergenerational solidarity.



INTRODUCAO

Ao longo dos anos defini¢bes e conceitos distintos foram atribuidos a paralisia
cerebral na literatura. Um dos conceitos mais recentes descreve a paralisia cerebral

como:

[...] grupo de desordens permanentes do desenvolvimento da postura e
movimento, causando limitacdo em atividades, que sdo atribuidas a um
distirbio ndo progressivo que ocorre no desenvolvimento encefélico fetal ou
na infancia. As desordens motoras na Paralisia Cerebral sdo frequentemente
acompanhadas por distlrbios de sensacéo, percepgao, cognigdo, comunicacdo
e comportamento (Rosenbaum et al., 2007, p.9).

Estimativas apontam que nos paises em desenvolvimento, a paralisia cerebral
pode ser diagnosticada entre sete para cada mil nascidos vivos e em paises
desenvolvidos, a prevaléncia varia de 1,5 a 5,9 para mil nascidos vivos (Monteiro et al.,
2011; Raina et al.,2011).

As desordens neuromotoras presentes na paralisia cerebral podem acometer o
sistema respiratorio, digestivo, cardiovascular, as fungdes neurovegetativas, 0s 0rgaos
fonoarticulatérios, audicdo, visdo, cognicao e linguagem (Pirila, 2007; Pereira et al.,
2013). Além disso, a incidéncia de epilepsia em criangas com paralisia cerebral ¢ alta.
No estudo de Bruck et al. (2001), foi encontrada uma prevaléncia geral de epilepsia de
62% nos casos estudados.

A paralisia cerebral associada as sindromes epiléticas pode impactar
negativamente 0 engajamento das criangas nas ocupacdes tipicas da infancia e, numa
perspectiva sistémica (Bronfenbrenner & Morris, 2007), afetar seus contextos de
desenvolvimento. A epilepsia e a sindrome epiléptica na infancia podem, deste modo,
ndo so afetar diretamente o desenvolvimento neuropsicomotor, cognitivo e social, mas
também causar alteracdes significativas no contexto, em particular na dinamica
familiares (Muszkati, 2007b).

Para Muszkat (2007a), familias com pessoas epilépticas vivem uma
instabilidade psicologica decorrente da aleatoriedade das crises, principalmente, devido
ao risco de quedas e lesdes, além dos efeitos colaterais dos medicamentos. Essa
imprevisibilidade das crises coloca os pais em uma situacdo de ndo saber quais
atividades sdo seguras para que o filho realize sozinho, fazendo-os responder as crises
com medo e angustia. Isso pode causar privacdes de atividades naturais da infancia,
como limitacdo no brincar ou na interagéo social (Salazar, 2009).

E natural que junto a esses sentimentos a familia queira proteger o filho dos
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perigos potenciais. Entretanto, isto pode se transformar numa superprotecao, o que pode
impactar na participacdo de atividades e experiéncias necessarias para a autonomia
(Dreifuss, 1988). Para Muszkat (2007a), essa superprotecdo é capaz de resultar também
em uma relacdo familiar ambivalente, com aspectos visiveis de rejei¢do no vinculo
parental.

Diante do exposto, situacdes de vulnerabilidades podem estar presentes nos
contextos familiares de criangas com paralisia cerebral e, assim, a solidariedade
intergeracional familiar pode ser determinante para apoiar os pais e cuidadores
(Matsukura et al., 2007). No presente estudo, o foco recaira particularmente, nas
relacbes entre maes e avos de criancas com paralisia cerebral e epilepsia apresentando
alto grau de dependéncia no cotidiano.

Acredita-se que o modelo bioecologico possa ser util na conducdo e apoio
teorico-metodoldgico da presente pesquisa, pois focaliza a pessoa em desenvolvimento,
Seus processos, 0s contextos e o tempo (Bronfenbrenner & Morris, 2007) buscando-se
compreender o desenvolvimento humano numa perspectiva sistémica.

Em relacdo aos cuidados dispensados a criangca com deficiéncia, o estudo de
Matsukura e Cols (2007) investigou o nivel de estresse e de suporte social em mées de
criangas com desenvolvimento tipico e mées de criangcas com necessidades especiais
destacando a importancia do apoio as mées ofertado pela familia.

Dentre as influéncias ambientais que afetam, direta ou indiretamente a crianca
com paralisia cerebral/epilepsia (Almasri et al., 2020), de forma semelhante ao que
sucede com outras deficiéncias, ganha destaque a presenca das avds maternas, frente as
possibilidades de oferta de suporte no contexto diario das familias (Findler, 2000;
Schilmoeller & Baranowski, 1998). Considera-se que esse apoio das avOs maternas
pode fazer ainda mais a diferenca num contexto como o do Brasil (Dezoti et al., 2015),
onde 0s apoios publicos sdo escassos e a solidariedade intergeracional familiar

desempenha um papel importante (Leme et al., 2016) .

A Solidariedade Intergeracional é um dos modelos tedricos com maior tradicédo
no estudo das relagdes intergeracionais. Se inicialmente surgiu como modelo descritivo
das relacGes de apoio aos/aspais/méaes idosos/as pelos seus/suas filhos/as adultos/as,
hoje em dia € um constructo multifacetado que diz respeito a reciprocidade de
comportamentos de ajuda, mas também a atitudes, valores e sentimentos partilhados

entre duas ou mais geracdes da mesma familia. O modelo da solidariedade



intergeracional familiar pressupde a existéncia de sete dimensdes (Bengtson & Roberts,
1991) que podem ser organizadas em dois eixos principais: estrutural-comportamental e

a afetiva-cognitiva (Lowenstein, 2007).

A primeira dimens&o inclui trés tipos de solidariedade distintos: a proximidade
geografica que corresponde a uma solidariedade “estrutural”, a frequéncia de atividades
partilhadas que corresponde a uma solidariedade “associativa” e a solidariedade
“funcional”, que corresponde as trocas de apoio e de recursos, ou seja, 0 apoio
financeiro, para o transporte, para as tarefas domésticas, a ajuda em caso de doenca e a
assisténcia no cuidado pessoal (Coimbra & Mendonga, 2013; Lowenstein, 2007; Leme
et al., 2016).

A segunda dimensdo abrange a solidariedade “consensual”, que a partilha de
crengas, valores e atitudes; a solidariedade “normativa”, que abrange o desempenho de
papéis e obrigacdes familiares; a solidariedade “afetiva”, que diz sobre os sentimentos
positivos em relacdo aos membros da familia; e solidariedade conflitual, que abrange a
conflitualidade das relagcdes, considerando esta como elemento natural, passivel de
mudanca ao longo de ciclo de vida e que ndo compromete necessariamente a vontade
de prestar apoio (Coimbra & Mendonca, 2013; Lowenstein, 2007;). Assim, hipotetiza-
se que diferentes dimensdes da solidariedade familiar intergeracional possam estar
presentes no contexto familiar de criangas que apresentam paralisia cerebral e epilepsia,

sendo as avos importantes provedoras de apoio.

Diante do exposto, 0 presente estudo tem por objetivo identificar a presenca de
das dimensdes (funcional, afetiva e conflitual) da solidariedade familiar intergeracional
nas interacdes cotidianas entre maes e avos de criancas com paralisia cerebral que
apresentam sindromes epilépticas e descrever aspectos relativos as experiéncias
afetivas, sentimento de competéncia pessoal, percepcdo dos papeis filial e parental,

sentimentos contraditérios e a satisfacdo com a vida.
Meétodo

Caracterizacao da Pesquisa

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria (Gil, 2002). Visa apreender o
fendmeno da solidariedade familiar intergeracional por meio do relato de trés estudos de
casos. De acordo com Gil (2002), o propdsito dos estudos de caso sdo distintos e

consistem em:



“explorar situagcdes da vida real, cujos os limites ndo estdo claramente
definidos; preservar o carater unitério do objeto estudado; descrever a
situagdo do contexto em que esta sendo feita determinada situagdo; formular
hipGteses ou desenvolver teorias; e explicar as varidveis causais de
determinado fendmeno em situa¢fes muito complexas que ndo possibilitam a
utilizacdo de levantamentos e experimentos” (p.54).

Para Mills et al. (2010) o estudo de caso consiste no foco no vinculo entre uma
entidade especifica e suas supostas inter-relagdes contextuais e sobre o que a ligacédo
pode dizer a respeito da singularidade do caso ou sua generalizacdo para outras

situacdes comparaveis.

Considerac0es éticas

A pesquisa obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFSCar
pelo parecer n° 3061301/2018. Todos os participantes da pesquisa receberam e
assinaram os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com todas as
informacbes sobre o projeto. Dessa forma, esta pesquisa respeitou e cumpriu as
prerrogativas da resolugdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, a qual versa

sobre ética na pesquisa com seres humanos (Brasil, 2012).
Local

A pesquisa ocorreu em unidades da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) e centros de reabilitacdo de municipios localizados no interior do

Estado de Sao Paulo.
Participantes e critério para selecéo

Participaram da pesquisa trés mées e avds de criancgas, de trés a oito anos, com
diagnostico de paralisia cerebral e sindromes epilépticas e suas respectivas avos
maternas. Foram selecionadas para o presente estudo trés diades de mdes e avos, de um
total de 38 diades, entre aquelas que concordaram em participar da pesquisa assinando
o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Trata-se de uma amostra por
conveniéncia, selecionando-se as diades que estavam disponiveis para participar no
momento da pesquisa cuja crianca tem diagnostico de paralisia cerebral associada a

sindromes epilépticas.



Amostra

Participaram do estudo trés diades mée-avé de criangas, cuja caracterizagdo dos
participantes, de acordo com diagnostico, idade das criancas e nivel sécio econémico
encontra-se apresentada na Tabelal.

Tabela 1. Caracterizacdo dos participantes de acordo com diagnoéstico e idade das

criancas e nivel socio econdémico das méaes e avos

CRIANCA | SEXO DIAGNOSTICO IDADE CCEB CCEB
ANOS MAE AVO
A F Paralisia Cerebral e Epilepsia, 3 C2 D-E
Microcefalia
L M Paralisia Cerebral e Epilepsia 8 C1 C1
S M Paralisia Cerebral e Epilepsia 4 D-E D-E

A amostra ficou composta por 3 maes, 3 avos e 3 criancgas, estas identificadas
apenas pelas letras, A, L, S para garantia do anonimato. Conforme pode ser observado,
as familias foram classificadas numa variacdo entre C a E em relacdo ao Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil. As criancas sdo dois meninos e uma menina com idade
de 3 a 8 anos com mesmos diagndsticos, exceto a crianga A que aléem da Paralisia

Cerebral e Epilepsia, também apresenta a microcefalia.
Instrumentos
Foram utilizados os seguintes instrumentos de coleta de dados:

Critério de Classificacdo econémica — Brasil (CBEE) questionario que tem como
objetivo avaliar e categorizar a posse de bens de consumo duraveis e o0 grau de instrucao

do chefe de familia com carater de classificacdo individual (Abep, 2018).

Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade testagem computadorizada
adaptativa (PEDI-CAT): A PEDI-CAT é uma verséo revisada e computadorizada do
Inventario de Avaliacdo Pediatrica publicado originalmente em 1992. Desenvolvido por
Haley et al. (2012) foi traduzido e validado no Brasil por Mancini et al. (2016). E um
instrumento clinico composto por um software e por um manual, sendo que esse ainda
ndo foi traduzido de forma integral para o Brasil. O inventario propicia a avalia¢do do
estado e/ou progresso funcional de criancas e jovens diante as aquisi¢des funcionais do

dia-a-dia, ou seja, avalia o desempenho funcional. Pode ser aplicado na faixa etaria de 0



a 20 anos por profissionais de saide através do relato do cuidador, profissional de satde
ou educacdo que seja familiarizado com a crianga/jovem. Além disso, o PEDI-CAT
pode ser completado individualmente pelo cuidador da crianca, através de uma
entrevista estruturada ou através de julgamento do profissional envolvido. Embora 0s
pais e cuidadores possam completar o PEDI-CAT individualmente, os resultados devem
ser interpretados por um profissional com experiéncia em educacgéo, educacdo infantil,
pediatria e/ou reabilitagdo. Contém 276 atividades funcionais adquiridas ao longo da
infancia, adolescéncia e inicio da vida adulta. Essas atividades s&o selecionadas de
acordo com a importancia para o0 engajamento nas ocupacdes e divididas em quatro
categorias: (1) Atividades de Vida Diéria, que inclui atividades como por exemplo se
alimentar usando uma colher; (2) Mobilidade, como por exemplo subir e descer da
propria cama; (3) Social/Cognitivo, que abrange como por exemplo, reconhecer
numeros e (4) Responsabilidade, que inclui agdes como controlar o intestino e a bexiga

durante a noite (Haley et al., 2016).

Escala de Solidariedade Intergeracional: Trata-se de um instrumento de autorrelato
desenvolvido por Bengtson e Roberts (1991), traduzido por Monteiro (2010) e adaptado
no Brasil por Braz (2013). Consiste em uma escala do tipo Likert com pontuacdo entre
zero e cinco pontos. Contém 201 questdes de mdltipla escolha sobre dimensfes de
solidariedade (Funcional, Conflitual, Afetiva, Isolamento).A dimensao funcional afere
se mde e avo ofertam ajudas entre si nas seguintes situacOes cotidianas: tarefas
domésticas, transporte, compras, informacdes e conselhos, apoio financeiro, apoio aos
seu (s) filho(s)/filha(s), tomada de decisdes importantes, apoio em situacdo de doenca e
assisténcia no cuidado pessoal (Braz, 2013). A dimensédo conflitual afere se mae e avo
concordam ou discordam das seguintes afirmativas: A minha mae € critica em relacdo a
mim ou ao que eu faco; existe conflito, tensdo ou desacordo entre mim e a minha mée;
Eu sou critica em relacdo a minha mae ou ao que ela faz e Eu tenho discussdes com a
minha mae (Braz, 2013). A dimensdo afetiva foi aferida para que a mae e a avd
caracterizassem a relacdo entre si, nas seguintes sentencas: A proximidade entre mim e
a minha mée/filha é [...]; A comunicacdo com a minha méae/filha, no que diz respeito a
troca de ideias sobre assuntos que me preocupam ¢€ [...];A compreensdo que tenho em
relacdo a minha méae/filha é [...];0 meu relacionamento com a minha mée/filha é [...]; A
compreensdo que a minha mae/filha tem em relacdo a mim € [...]; A comunicacdo com a

minha méae/filha, no que diz respeito a troca de ideias sobre assuntos que a preocupam é



[...] (Braz, 2013). Por fim, ao dimensé&o isolamento avalia a frequéncia que a mée e a
avo sentem em relacdo as seguintes questdes: Quantas vezes sente falta de companhia?;
Quantas vezes se sente excluida/o; Quantas vezes se sente isolada/o dos outros? (Braz,
2013).

Escala de Afetos Positivos e Negativos: Desenvolvida por Watson, Clark e Tellegen
em 1988, adaptada e validada para a populagdo portuguesa por Galinha e Ribeiro
(2005), composta por 10 itens, mede o afeto positivo (AP) e o afeto negativo (AN),
definidos como dimensdes gerais que descrevem a experiéncia afetiva dos individuos. O
AP elevado reflete prazer e bem-estar subjetivo, incluindo emocdes
como entusiasmo, inspiracdo e determinacdo. O AN elevado reflete desprazer e mal-
estar subjetivo, incluindo emog6es como medo, nervosismo e perturbagdo. Nesta escala,
é solicitado que mae e avo indiqguem a frequéncia, numa escala que varia de nunca até
sempre, que se sentem: Feliz, Deprimido, Satisfeito, Frustrado, Raivoso, Divertido,
Preocupado, Otimista, Infeliz e Alegre (Galinha & Ribeiro, 2005).

Escala de AutoEficacia Generalizada: Construida por Schwarzer e Jerusalem em
1981, modificada em 1992 e traduzida por Leme et al. (2013). Trata-se de um
instrumento composto por 10 itens criado com o objetivo de estudar um sentimento de
competéncia pessoal mais amplo e estavel do que € habitual no &mbito da teoria e
investigacdo da auto-eficacia, aproximando-se, por conseguinte, da no¢do de otimismo.
Este instrumento apresenta uma série de declaragdes para caracterizar as atitudes e
comportamentos da mae e avd solicitando que indicassem em que medida concordam/
discordam (numa escala de sete pontos) com as seguintes afirmacdes: Quando tenho
algum problema, geralmente encontro varias solucdes; Quando enfrento dificuldades,
mantenho a calma porque acredito na minha capacidade para lidar com as situacoes;
Gracas as minhas capacidades, sei como reagir quando sou pego de surpresa; Quando
estou com dificuldades, ndo consigo pensar em uma maneira de as ultrapassar; Se tentar
o suficiente, consigo resolver mesmo os problemas mais dificeis; Por mais que me
esforce, ndo consigo resolver a maioria dos meus problemas; Ndo tenho certeza se
conseguiria lidar bem com um acontecimento que nao estivesse a espera; Aconteca 0
que acontecer, acredito que serei capaz de lidar com a situacdo; E facil para mim manter
meus objetivos e minhas metas; e Mesmo quando alguém se ope, consigo arranjar uma

maneira de conseguir aquilo que quero.



Escala de Maturidade Filial e Parental: Elaborada por Birditt et al. em 2008 e
traduzida e adaptada por Mendonga e Fontaine (2013). A escala que avalia a maturidade
filial é composta por 6 itens e apreende a capacidade de adultos perceberem seus pais
para além do papel parental, reconhecendo seus limites, necessidades e sua histdria
pessoal. A parental é composta por 10 itens, avalia a capacidade de os pais verem seus
filhos como adultos independentes, com limitagcGes e necessidades e se relacionar com

ele/a em conformidade (Mendonga & Fontaine, 2013).

Nestes instrumentos, é apresentada uma série de declaracdes para que mae e avo se
manifestassem indicando se concordavam totalmente ou discordavam, numa escala de
sete pontos, das seguintes afirmacdes: Falo frequentemente com a minha mae/filha
acerca dos meus problemas; Penso a minha méae/filha mais como amiga do que como
mae/filha; Tem muito significado para mim quando a minha mae/filha me faz
confidéncias; Compartilho os meus pensamentos e sentimentos mais profundos com a
minha mée/filha; A medida que vou ficando mais velha, noto que eu e a minha
mée/filha temos mais em comum; A minha méae/filha, as vezes, pede-me conselhos
sobre assuntos importantes da vida dela. Acrescido a esses, € solicitado que a avo
responda ainda: Com o passar do tempo sinto que posso contar mais com 0 apoio da
minha filha; Sinto-me desiludida por a vida da minha filha ndo corresponder aquilo que
tinha imaginado para ela; A minha filha tem alguns habitos que me irritam; Ndo conto
0os meus problemas a minha filha, porque quero protegé-la e Sinto-me
responsavel/culpada pelos problemas que acontecem a minha filha (Mendonca &
Fontaine, 2013).

Escala de Ambivaléncia Intergeracional: Composta por 9 itens busca apreender
sentimentos, cognicao e comportamentos contraditérios na relacao pai-filho adulto. Ha
uma versdo portuguesa onde as respostas sao expressas numa escala tipo likert, com
pontuacao entre 0 a5 (Albert et al., 2017).

Na versdo da escala de ambivaléncia aplicada nesta pesquisa, foi apresentada
uma serie de declaracGes sobre o relacionamento entre mde/avd. Foi solicitado que
indicassem numa escala que variou desde totalmente de acordo até totalmente de
desacordo as seguintes afirmacdes: Por um lado, tenho o sentimento que a minha méae
estd orgulhosa de mim, mas por outro lado ela quer sempre mudar-me; Eu estou
contente quando a minha mae me ajuda, mas ao mesmo tempo fico chateada (0) por ser
dependente dele/dela; Quando eu estou com problemas, estou contente que a minha mae
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me ajude, mas os seus conselhos constantes me deixam chateada; Eu tenho uma relagéo
intima com a minha mae, mas sinto-me sufocada; Eu gosto de conversar com a minha
mae, mas tenho a sensacdo que ele/ela ndo me leva a sério; Eu gosto de estar junto a
minha mée, mas acaba muitas vezes em discusses; Embora a minha mée me mostre
que me ama, tenho o sentimento que nunca lhe posso agradar; Eu gosto de conversar
com a minha mae, mas tenho a sensacdo que ele/ela ndo me compreende; Por um lado,
eu quero satisfazer as exigéncias da minha mae, mas por outro lado, eu gostaria de viver
a minha propria vida. Na versao para a avo foi substituido a expressao “a minha mae”
pela expressdo “a minha filha” (Albert et al., 2017).
Escala de Satisfacao com a Vida: E constituida por 5 itens que utiliza uma escala
Likert com sete alternativas de resposta. Avalia a satisfacdo com a vida relativa a
avaliagdo cognitiva do bem-estar subjetivo. Apresenta excelentes indices de
consisténcia interna (Diener et al., 1985; Simdes, 1992; Albuquerque et al., 2007).

Na aplicacdo deste instrumento, sdo apresentadas afirmagdes sobre o que a mae
e a avd pensam sobre sua propria vida solicitando que indicassem como cada afirmacao
se aproximam da perspectiva pessoal. A escala varia desde concordo totalmente até
discordo totalmente, nas seguintes situacGes: Em muitos aspectos, a minha vida
aproxima-se dos meus ideais; As minhas condicOes de vida sdo excelentes; Estou
satisfeita com a minha vida; Até agora, consegui obter aquilo que era importante na vida
e Se pudesse refazer a minha vida, ndo alteraria praticamente nada (Diener et al., 1985;
Simdes, 1992; Albuquerque et al., 2007).

Procedimento de coleta

Ap6s a aprovacio do Comité de Etica, entrou-se em contato com 0s
coordenadores das unidades das APAEs e instituicdes de atencdo as criancas com
deficiéncia/ reabilitacdo do estado de Sdo Paulo para autorizacdo da realizacdo da
pesquisa.

A partir da anuéncia, estabeleceu-se contato com as familias com objetivo de
agendar um encontro para esclarecer o objetivo da pesquisa e, se de acordo, assinarem o
TCLE.

Para as maes e avds que concordaram em participar foi agendada a melhor data,
horério e local para as coletas de dados. Importante ressaltar que mde e avl

responderam aos questionarios separadamente. Algumas entrevistas aconteceram nas
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residéncias, outras nas instituicdes e outras ainda, por telefone. O tempo médio de
duracgéo das sessdes de coletas de dados foi de 1h 30 minutos.

Procedimento de Analise de Dados

Os dados da pesquisa foram analisados de acordo com a métrica indicada em
cada instrumento empregado. Na escala PEDICAT foram utilizados os escores T
continuo e normativo. J&, nos questionarios as respostas das maes e das avos foram
analisadas por meio das somatorias das respostas de ambas (frequéncia simples) e
analisada a frequéncia de concordancias e discordancias. A partir dos resultados obtidos
em cada um dos instrumentos, os dados foram triangulados, constituindo-se assim uma
pesquisa sera de carater quali-quantitativa. Os dados das escalas e questionarios foram

analisados por trés pesquisadores de forma presencial e dialogada formando consensos.

RESULTADOS

Os resultados sdo apresentados na forma de estudos de caso relativo as trés
criangas. Em cada estudo serdo descritos os dados de escore normativo (escore t e
percentil) e escore continuo do Inventario PEDI-CAT de cada crianca, nas seguintes
areas: (1) Atividades de Vida Diéria; (2) Mobilidade; (3) Social/Cognitivo e (4)
Responsabilidade. Por fim, apresentam-se os dados das familias, descrevendo-se
informacGes obtidas por meio dos questionarios respondidos pelas maes e avds das

criancas.

A tabela 2 apresenta os resultados do desempenho das criangas, realizada por

meio do Inventario PEDI-CAT, produzido a partir da percepcdo de suas maes.

CRIANCA Atividades de Mobilidade SociaCognitivo Responsabilidade
Vida Diaria
A Atraso Funcional Atraso Funcional Atraso Funcional Atraso Funcional
Escore t- 17 Escore t- <10 Escore t- <10 Escore t- <10
Percentil- <5 Percentil- <5 Percentil- <5 Percentil- <5
L Atraso Funcional Atraso Funcional Atraso Funcional Atraso Funcional
Escore t- <10 Escore t- <10 Escore t- <10 Escore t- <10
Percentil- <5 Percentil- <5 Percentil- <5 Percentil- <5
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Atraso Funcional
Escore t- 29
Percentil <5

Atraso Funcional
Escore t-<10
Percentil <5

Abaixo da Média
Escore t- 39
Percentil- 5~25

Abaixo da Média
Escore t- 38
Percentil- 5~25

Tabela 2. Resultados da aplicacdo do Inventario PEDICAT nas trés criancas

No Inventario PEDI- CAT, a pontuacgdo abaixo de 30 no Escore T e abaixo de 5
no Percentil indica que a crianga possui atraso funcional. Se apenas uma das pontuagdes
for abaixo do esperado (Escore T ou Percentil) é sugerido considerar atraso no dominio.
Quando o Percentil pontua entre 5~25 indica que a crianga apresenta pontuacdo abaixo
da média. Em relacdo ao desempenho das criancas na aplicacdo do referido instrumento,
os resultados informam que todas criancas apresentaram atraso funcional nas areas:
Atividades de Vida Diaria e Mobilidade. Destaca-se que nas areas Social/Cognitivo e
Responsabilidade, o participante L demonstrou score abaixo da média, o que significa

que a apresenta um rebaixamento no score, mas nao apresenta atraso funcional.

Crianca A

A é uma menina de trés anos que possui 0 diagnostico de paralisia cerebral,
epilepsia e microcefalia. E atendida em um centro de reabilitagio de uma cidade do
interior do estado de S&o Paulo. No Critério de Classificacdo Econdmica Brasil, a méae
foi classificada no estrato socio- econdmico C2 e a avd no estrato D-E. E importante
salientar que a crianca faz uso de cadeira de rodas manual.

Os dados do Inventario Pedicat permitiu observar que A apresenta atraso
funcional em todos os dominios mensurados. Dessa forma, pode-se afirmar que A
deveria estar sendo estimulada a beber liquido usando um canudo, alimentar-se usando
colher e garfo, retirar meias, permanecer em determinadas posturas e realizar
brincadeiras que promovam, por exemplo, simbolismo, construcdo, funcionalidade e

compartilhamento.

Os dados, a seguir referem-se as respostas da mde e da avo a partir de escalas
que buscam mensurar determinadas dimensdes da solidariedade intergeracional.

Na dimensédo funcional, as respostas evidenciam que a mae e avé da crianca A
apresentaram concordancia de 62,5% das questfes, demonstrando que a dimensdo
funcional da solidariedade ocorre sempre ou frequentemente nos quesitos: informacoes

e conselhos, tomadas de decisbes importantes, apoio em situacbes de doenca,
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assisténcia no cuidado pessoal, e por fim, apoio financeiro e apoio aos seu(s)
filho(s)/filha(s) da avé para a mae de A.

As discordancias ocorrem nas questdes relacionadas a tarefas domeésticas,
transporte e compras, apoio financeiro. A mde considera que ajuda e é ajudada nas
tarefas domeésticas, transporte e compras mais do que avo. A avo refere-se ndo oferecer
ou receber estes auxilios.

Na dimensdo conflitual, os resultados apontam 100% de concordancia nas
respostas, ou seja, mde e avo, ambas discordam muito ou totalmente que a relagédo
apresenta desacordos, conflitos, tensdes e discussoes.

Na dimensao afetiva, verifica-se também 100% de concordancia entre a mée e a
avd de A nas questdes relacionadas a solidariedade afetiva. Ambas consideram a
proximidade, a comunicagdo, a compreensao ¢ a relagao “excelente” ou “muito boa”.

Na Escala de Isolamento, ambas, a av0 e a mée, relatam nunca sentirem falta de
companhia, exclusdo ou isolamento.

Em relacdo a Escala de afetos positivos e negativos, os resultados demonstram
que a avo e a mae de A frequentemente se sentem felizes, satisfeitas, divertidas,
otimistas e alegres, ainda que em alguns momentos, sentem-se deprimidas, frustradas,
preocupadas e infelizes. Uma diferenca observada foi a presenca constante de raiva
relatada pela mée.

Em relacdo a auto eficacia generalizada, nota-se que ambas, mae e avo,
apresentam respostas favoraveis e positivas. Dentre as questbes aferidas, a mée
responde 100% com reacdes positivas diante situacdes inesperadas e adversas, enquanto
a avo, responde a 70% de forma positiva.

Nas respostas aferidas pelo instrumento de maturidade filial e parental, a avd
e a mde de A demonstram apresentar uma relagdo muito proxima, na qual ha
compartilhamento de problemas e pensamentos profundos, conselhos, confidéncias e
amizade. A avo nao relata sentimento de desilusdo em relacdo a vida da mée de A, ndo
se sente responsavel/culpada pelos problemas da mae de A, ndo se irrita com os habitos
da mae de A e sente que, com o passar do tempo, pode contar mais com o apoio da mae
de A.

Na escala de ambivaléncia, observou-se 88,8% de concordancia nas respostas.
Tais respostas referiram uma relacdo ndo ambivalente. Destaca-se uma ambivaléncia na
pergunta referente a méae de A sentir felicidade em receber ajuda da avd, mas por outro

lado, sentir chateagdo por ser dependente. J& a avd ndo se sente dessa maneira em
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relacdo a ajuda recebida pela filha.

Na escala de satisfagdo com a vida, a av0 aparenta estar mais satisfeita com a
propria vida comparativamente & mde de A. Ambas consideram que a propria vida se
aproxima dos ideais e se sentem satisfeitas. A mae de A relata ndo ter condi¢des de vida
excelentes, ndo obter o que considera importante e que alteraria aspectos de sua vida.

Em sintese, os resultados dos questionarios revelam a presenca de determinadas
dimensdes da solidariedade familiar intergeracional: em relacdo a solidariedade
funcional, a mée e a avo concordam que ha auxilio com informacdes e conselhos, apoio
em situacdo de doenca, auxilio no cuidado pessoal e apoio a seus filhos. As duas
consideram que ndo ha desacordo, conflito ou tensdo na relagcdo. Consideram ainda
serem amigas e confidentes, ou seja, compartilham de excelente proximidade,
compreensdo e comunicacdo. A mae e a avo de A relatam presenca constante de afetos
positivos e baixa frequéncia de sentimentos negativos. N&o apresentam
majoritariamente sentimentos ambivalentes a respeito da relacdo, embora a mée se sinta

dependente mesmo sendo feliz com a ajuda ofertada pela avé de A.

Crianca L

L. € um menino de 9 anos. Possui diagnostico de paralisia cerebral e epilepsia e
é atendido em um centro de reabilitacdo de uma cidade do interior do estado de Sao
Paulo. No Critério de Classificacdo Econdmica Brasil, a mae e a avé foram classificadas

no estrato socioecondmico C1. L faz uso de cadeira de rodas manual e andador.

Em sintese, observa-se que L apresenta atraso funcional em todos os dominios
mensurados. Dessa forma, pode-se afirmar que L deveria estar sendo estimulado a deitar
de barriga para cima e para baixo, virar a cabeca para os dois lados e apoiar-se sobre 0s
cotovelos. A crianga deveria estar realizando ou ser estimulada em brincadeiras que
promovam o interesse, funcionalidade, comunicacdo, contato visual e interacao.

Os dados, a seguir, referem-se as respostas da mée e da avo a partir de escalas
que buscam mensurar a solidariedade intergeracional.

Na dimensdo funcional verificou-se que as respostas da mde e avo de L
possuem concordancia de 100%, ou seja, ambas consideram que ajudam e sdo ajudadas
em todas as categorias, demonstrando solidariedade funcional.

Na dimensdo conflitual verificou-se que as respostas referentes a relacdo de

solidariedade conflitual da méae a da avo de L apresentaram 100% de concordancia, ou
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seja, tiveram as mesmas respostas em todas as questdes. Ambas consideram que a
relacdo ndo apresenta desacordos, conflitos, tensdes e discussfes. Em relacdo a
percepcao de ser critica ao que se faz, elas ndo se julgam criticas, porém uma considera
a outra critica.

Na dimensdo afetiva observa-se que, em relacdo as questdes avaliadas neste
questionério, ha 66,6% de concordancia entre a mae e a avo de L. Ambas avaliam
positivamente a proximidade, a comunicacgdo e o relacionamento entre si. Entretanto,
observa-se que a mae de L considera excelente a compreensdo e comunicagdo que
possui com a avo de L. Esse dado na percepcdo da avé de L é “razoavel”.

Na escala de isolamento, verifica-se que a avé por vezes sente falta de
companhia e se sente excluida, mas nunca se sentindo isolada dos outros. Por outro
lado, a mde apresenta tais sentimentos sempre.

Na escala de afetos positivos e negativos, a mée de L entra em contato mais
frequentemente com sentimentos negativos: sempre deprimida e infeliz, quase sempre
preocupada e somente as vezes apresenta felicidade, satisfacdo e alegria. Por outro lado,
a avo vivencia mais sentimentos positivos: quase sempre feliz, satisfeita, alegre,
otimista e divertida, embora também se sinta preocupada sempre.

Na escala de autoeficacia generalizada nota-se que ambas apresentam
respostas favoraveis e positivas. A mée de L respondeu 80% com reacdes positivas
diante situacOes inesperadas e adversas, enquanto a avo respondeu 90% de forma
favoravel.

Verificou-se que, nas questbes relacionadas a maturidade filial e parental, a
mée e a avé de L possuem uma relacdo proxima na qual as duas concordam que ha
relacdo de amizade, compartilhamento de problemas, conselhos, confidéncias e pontos
em comum. A avo ndo se sente responsavel ou culpada pelos problemas da filha, ndo se
irrita com os habitos da mesma ou desiludida pela vida que a mée de L tem.

Em relacdo a escala de ambivaléncia verificou-se 77,7% de concordancia nas
respostas da méde comparadas as da avd. As respostas de ambas revelaram uma relacao
com poucos sentimentos de ambivaléncia, porém esse sentimento ainda é vivenciado
pela mée de L, a qual percebe que a avo de L se sente orgulhosa dela e fica feliz com a
ajuda recebida, mas ao mesmo tempo se sente dependente e pressionada a mudar
aspectos de si.

Em relacdo a escala de satisfacdo com a vida, a av0 de L se apresenta satisfeita

com a propria vida, considera que conseguiu obter tudo o que lhe era importante,
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entretanto, assim como a mée, ndo considera que sua vida se aproxima de seus ideais.
Ambas ndo avaliam suas condi¢Oes de vida como excelentes e alterariam coisas de suas
vidas.

Em sintese, os principais resultados dos questionarios com a mae e a avé de L
revelaram 0s seguintes aspectos a respeito da solidariedade intergeracional: ambas
apresentam uma solidariedade funcional intensa, se ajudam nas tarefas domésticas,
transporte e compras, entre outros aspectos. A avd e a mde consideram que nao ha
conflitos na relagdo e avaliam positivamente a proximidade, comunicacdo e o
relacionamento. Quando se avalia o isolamento das duas, a mae expressa que sempre
sente falta de companhia, isolamento e exclusdo, enquanto a avo refere apenas a
excluséo e a falta de companhia. A mée predominantemente sente mais sentimentos

negativos do que a avo de L, relatando estar sempre deprimida e infeliz.

Crianca S

S., € um menino de 4 anos. Possui diagnéstico de paralisia cerebral e epilepsia e
é atendido em um centro de reabilitacdo de uma cidade do interior do estado de Sao
Paulo. De acordo com os resultados do Critério de Classificacdo Econémica Brasil,

tanto a mée quanto a avo foram classificadas no estrato scio-econémico D-E.

Os dados revelaram que S apresenta atraso funcional nas atividades diarias e
mobilidade e desempenho abaixo da média nos itens social/ cognitivo e
responsabilidade. Dessa forma, pode-se afirmar que S deveria estar sendo estimulado
alimentar-se usando o garfo, vestir camiseta; executar determinados movimentos como
a partir da posicdo semi-ajoelhada levantar-se do chao sem apoiar, andar segurando em
maoveis ou corrimao e nas brincadeiras deveria ser estimulado a montar quebra-cabeca
de 5 a 10 pecas e reconhecer nimeros.

Os dados, a sequir, referem-se as respostas da mae e da avé de S a partir de
escalas que buscam mensurar a solidariedade intergeracional.

Na dimensdo funcional verificou-se 75% de concordancia das questfes
investigadas. Verifica-se que a avo contribui no apoio em situac6es de doencas, tomadas
de decisdes importantes, informacGes e conselhos e apoio aos familiares.
Particularmente da mée para a avl, os apoios sdo ofertados nas tarefas domésticas,
transporte e compras, informacdo e conselhos, apoio financeiro, tomada de decisfes

importantes, assisténcia no cuidado pessoal.
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As discordancias acontecem em relacdo ao apoio em situacdo de doenca e, de
maneira invertida percebem as situagdes de tomada de decisdes importantes: por um
lado a avo tem a percepcdo de que sempre ajuda e é ajudada e por outro lado a filha
quase sempre ajuda, porém nunca é ajudada.

Na dimensao conflitual, a percepcdo da mae e da avé de S atinge 25% de
concordancia das questdes investigadas e a concordancia consiste em ambas perceberem
a existéncia de conflitos, tensdo e desacordos na diade. Em relacdo a percepgdo de ser
critica em relacdo ao que se faz, a mée de S percebe ser mais critica do que a avo de S.

Na dimensao afetiva ocorreu 33.3% de concordancia das respostas emitidas
pela mée e avo de S. A solidariedade afetiva se da em relacdo aos itens que aferiram a
proximidade e comunicacao entre mae e avd. Observa-se que a filha tem uma avaliacdo
mais positiva de relacionamento e compreensdo comparativamente a avo, que avalia
estes itens como razoaveis.

Na dimensé&o isolamento, notou-se que ambas, maes e avos sentem-se as vezes
excluidas e isoladas. A mde, por sua vez, sente mais falta de companhia
comparativamente a avo.

Em relacédo a escala de afetos positivos e negativos, a avo de S se sente quase
sempre deprimida, nunca satisfeita, nunca divertida, e raramente feliz. A mae de S,
sente-se alegre, otimista, satisfeita e divertida, porém de outro lado estd sempre
preocupada.

Em relacdo a escala de auto eficacia generalizada foi observado que a mée
apresenta respostas mais favoraveis e positivas ao enfrentamento de situacOes
inesperadas e adversidades comparativamente a avo de S.

Na escala de maturidade filial e parental, ambas reconhecem um aumento de
compartilhamento de problemas mais no presente do que no passado, entretanto ambas
discordam que se consideram mais como amigas adultas do que mée e filha. A mée
também discorda que compartilha os pensamentos mais profundos com a avo. A avo
ndo conta os problemas para proteger a filha, se irrita com alguns habitos da mesma e se
sente desiludida em relacdo a vida da mae, mas ndo se sente responsavel/culpada pelos
problemas.

Em relacdo a ambivaléncia, a escala revelou que em 90% das respostas ha
concordancia entre mae e avo em relacdo aositens que aferiram ambivaléncia. Ambas se
sentem sufocadas, ndo compreendidas, que ndo conseguem agradar, ndo sdo levadas a

sério e sentem-se forcadas a mudar, embora valorizem a relacdo, a companhia e ajuda
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mutua. Destaca-se que a avd manifesta seu descontentamento por ser dependente da
filha.

Na escala de satisfacdo com a vida, verifica-se que a avé demostra estar mais
satisfeita com a prépria vida comparativamente a sua filha. A mée considera que a vida
que possui se aproxima dos ideais, enquanto a avo discorda. J&, a avé considera que
conseguiu tudo o que era importante na vida e que ndo alteraria praticamente nada. A
mée responde que ndo conseguiu obter aquilo que era importante na vida.

Os principais resultados revelam que quando se trata de solidariedade funcional,
a mae percebe que ajuda, mas ndo é tdo ajudada nas tarefas domésticas, compras,
transporte e tomada de decisdes. Ambas percebem que existe muito conflito na diade,
porém a mée é mais positiva a respeito da proximidade e comunicacdo entre mae-filha.
Ambas se sentem excluidas/isoladas as vezes, entretanto, a avo experimenta sentimentos

negativos com mais frequéncia que a mée.

Em sintese, os resultados descritos nos trés casos estudados (A,L,S)
apresentaram semelhancas e diferengas em relacdo as condicdes das criancas avaliados
pelo PEDICAT e também pelas escalas que aferiram as dimensdes da solidariedade
intergeracional, afetos positivos e negativos, maturidade filial e parental, auto eficacia
generalizada e satisfacdo com a vida. O PEDICAT indicou que as criangas com atraso
funcional em mais areas foram L e A, seguido por S. A diade de S apresenta a relacdo
mais conturbada e conflituosa, se sentem excluidas e isoladas e demonstraram ser as
menos auto eficazes, em comparagcdo com as duas outras diades. Também, a mée de S
apresenta uma menor maturidade filial e a avd de S vivencia frequentemente
sentimentos negativos. A crianca com mais atraso funcional, L, a mée sente
frequentemente sentimentos negativos e que apresentou o menor nivel de satisfacdo de

vida comparativamente a todas entrevistadas.

Discusséo
O presente estudo partiu da hipotese de que diferentes dimensbes da
solidariedade intergeracional estdo presentes no contexto familiar e nas interacdes
cotidianas das maes e avos de criancas com paralisia cerebral e epilepsia.
Roberts e Bengtson (1991) e Bengtson et al. (2002) desenvolveram o modelo de
Solidariedade Intergeracional Familiar (SIF) para pesquisar como 0s membros de uma

familia de diferentes geracGes (avos, pais, filhos, netos) se apoiam e cooperam ao longo
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do ciclo vital (Leme et al., 2016). A SIF apresenta sete dimensdes (afetiva, associativa,
consensual, funcional dada e recebida, normativa, estrutural e conflitual).

Os dados, organizados na forma de trés estudos de caso, possibilitaram a
identificacdo de semelhancas e diferencas nas varidveis da Solidariedade Intergeracional
Familiar. Foi possivel observar que duas familias (A e L) tém maior proximidade nos
resultados das dimensbes estudadas e uma delas (S) apresenta menor indice de
solidariedade.

Em relagdo aos pontos comuns nas trés diades, verifica-se que a solidariedade
funcional foi verificada em altas porcentagens de concordancias nas respostas das trés
diades. A solidariedade funcional engloba a assisténcia e o0 apoio dado e recebido entre
os elementos familiares (Bengston & Roberts, 1991).

Essa troca de assisténcia e apoio entre os elementos familiares esta em
consonancia com os achados da literatura. O apoio oferecido por avds para familias com
netos deficientes foi exposto no estudo de Yamashiro e Matsukura (2015), o qual
verifica a importancia dos diferentes tipos de ajuda ofertadas por estas avos. Em outro
estudo realizado por Yamashiro e Matsukura (2012) que contou com cinco familias de
criangas com deficiéncia, as avos apontaram que nao conseguem ajudar em tudo que
gostariam devido a limitacdes financeiras e questdes de salde.

Nos estudos de Woodbridge, Buys e Miller (2011), Baranowski e Shilmoeller
(1999) e Mirfin-Veitch, Bray e Watson (1997) os avos de criangas com deficiéncia sao
frequentemente fonte de apoio a sua familia. Baranowski e Shilmoeller (1999)
verificaram que como fonte de apoio os avds sdo capazes de aliviar o estresse familiar,
participando de diversas atividades cotidianas como fazer compras e oferecer suporte
emocional.

O outro ponto em comum as trés diades refere-se ao que pensam acerca da sua
propria vida, avaliada por meio da escala de satisfacdo com a vida. Observou-se que as
avos relatam maior satisfacdo com a vida, comparativamente as suas filhas.

O estudo de Kresak et al. (2014) teve por objetivo investigar as fontes de suporte
e indices de satisfacdo da qualidade de vida familiar de 50 avds com e sem netos com
deficiéncia. Os resultados apontaram que avos com netos com deficiéncia apresentam
menor satisfacdo de vida quando comparados com 0s avos com netos tipicos. No estudo
de Woodbridge, Buys e Miller (2009, 2011) avds descreveram emocdes negativas e
estresse devido a necessidade de terem que se ajustar ao fato de ter netos com
deficiéncia.
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Outro estudo de satisfagdo com a vida e familias com criangas com
desenvolvimento atipico foi desenvolvido por Barbosa (2008). Os resultados
caracterizaram insatisfacdo por parte da mae da crianca necessitar desistir do trabalho
devido as demandas do filho com deficiéncia.

No que se refere a situacdo apresentada no estudo de Caso de S verifica-se uma
dindmica familiar com pouca presenca das dimensdes da solidariedade afetiva,
presenca de conflito, ambivaléncia e isolamento. Somado a isto a maturidade filial e
parental apresentaram-se baixa. E importante destacar que ambos os membros da diade
estdo classificados no estrato mais baixo do CCEB. Tais dados corroboram com a
importancia de uma abordagem sistémica onde aspectos da pessoa, dos processos, dos
contextos e do tempo/Modelo PPCT (Bronfenbrenner & Morris, 2007).

Schilmoeller e Baranowski (1988) realizaram uma pesquisa com setenta avos
com netos com deficiéncia buscando descrever o apoio e 0 envolvimento dos avds com
esses netos. Os resultados mostraram que 0 apoio das avls estava relacionado a
solidariedade afetiva com 0s netos e seus pais.

As diades A e L manifestaram a auséncia ou pouca presenca de conflitos e
desacordos e também ambivaléncia. Em consonancia com a baixa presenca de
conflitos e ambivaléncia as diades A e L apresentaram bons indices nas escalas de auto
eficacia e maturidade filial e parental.

Grisante et.al (2012) relatam que variaveis como nivel socioeconémico, niveis
de estresse, rede de apoio e ajustamento marital pode alterar a dinamica e interacdo de
familias com criancas com deficiéncia. A pesquisa foi desenvolvida com uma crianca
com Sindrome de Down e seus familiares (pai, mae, avd materna, irma). Os resultados
apontaram que apesar das dificuldades socioeconémicas, a familia apresentou baixos
niveis de estresse. As interacdes familiares foram registradas por meio de uma sincronia
e amistosidade. Os participantes também relataram presenca de apoio emocional,
informacional e préatico advindos dos membros da propria familia.

Diante do exposto, foi possivel verificar uma situacdo bastante evidente de
vulnerabilidade presente no contexto familiar de uma das criancas com paralisia
cerebral, a0 mesmo tempo em que a presenca de apoios pareceu se constituir em
suportes essenciais para as outras duas familias. Os resultados empiricos sugerem que a
SIF ocorre em familias com diferentes situacGes econdmicas, sendo muitas vezes uma
fonte particularmente importante, ou mesmo Unica, de apoio nas mais carenciadas,

quando outras fontes ndo estdo disponiveis ou acessiveis (Coimbra, Ribeiro, &
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Fontaine, 2013). Contudo, também é inevitavel que as familias ndo sejam imunes ao
efeito negativo que as dificuldades financeiras podem trazer: a escassez de dinheiro, de
recursos ou de tempo podem diminuir a coesdo e a qualidade da relagéo (Szydlik, 2008).

Acredita-se que o modelo bioecolégico tenha sido Gtil na conducdo e apoio
tedrico-metodoloégico da presente pesquisa, pois possibilitou a articulacdo de
informacdes oriundas do modelo PPCT auxiliando na compreensdo das dindmicas das
trés familias aqui estudadas. Recomenda-se, na perspectiva da integralidade da atencdo
a crianca, que profissionais de salde possam considerar, em seus planos de intervencao
conjuntamente: as condi¢cdes dos contextos das familias, os processos de interacdo
estabelecidos no dia a dia entre a(o) cuidador(a) principal e os avés, o grau de
dependéncia da crianga, numa perspectiva sistémica. Assim, podera compreender e
acionar quais sdo os elementos potentes que fazem parte das redes de apoio de cada

familia que séo singulares em cada uma delas.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Criancas com graves sequelas de paralisia cerebral demandam uma série de
acOes, em geral implementadas pelas maes, para estimula-la ou mesmo prevenir o
agravamento das suas condicdes de satde. O enfrentamento dessa situacdo, pressupde
recursos financeiros, deslocamentos, tempo, compreensdo e apoio das pessoas que estdo
no seu entorno. Nessa perspectiva, 0 estudo teve como caracteristica peculiar estudar
determinadas dimensdes da solidariedade intergeracional nas interacdes cotidianas de
médes e avls de criancas com paralisia cerebral e sindromes epilépticas buscando-se

identificar elementos que minimizam situacdes estressoras de tais familias.

Além disso, o presente estudo trouxe informacgdes sobre a percepcdo de méaes e
avos a respeito de suas interacfes, (in)dependéncias, ajudas, satisfacdo sentimentos,
comunicacgdo... possibilitando a identificacdo de dimensGes da solidariedade
intergeracional distintas e complementares, as quais, se articuladas, constituem-se em
elementos para, de fato se constituir numa rede de apoio importante para o

desenvolvimento integral da crianca com paralisia cerebral.

Diante dos dados obtidos e do didlogo realizado com a literatura, reafirma-se a
importancia de se realizar mais estudos relacionados a temética da solidariedade
intergeracional em familias de criancas com deficiéncia. Recomendam-se mais
pesquisas para identificar quais as dimensdes da SIF (afetiva, associativa, consensual,
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funcional dada e recebida, normativa, estrutural e conflitual) estdo presentes em familias
de criangas com deficiéncia a partir da percepcdo de pais e avds. Ressalta-se também a
dificuldade de discutir os resultados com a literatura devido aos poucos estudos na

tematica.

O estudo apresenta limitagdes no que se refere ao numero de participantes
envolvidos. Assim, aponta-se para a necessidade de novos estudos com um maior
namero de participantes, para que seja possivel compor um panorama mais abrangente
da SIF com familias de criancas com paralisia cerebral e alto grau de dependéncia no
cotidiano.
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