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Tematica: processos e praticas de cuidado.

Contribuigées para a disciplina: este estudo pode contribuir para
a elucidagio da pratica de cuidado realizada por criangas e ado-
lescentes no contexto domiciliar. Ao ampliar a visibilidade desses
jovens cuidadores, particularmente com relagdo aos servigos de
salde, pode-se fomentar a sensibilizagdo dos profissionais acerca
das barreiras e dos desafios enfrentados por esse grupo. Assim,
tais resultados podem incitar a reflexdo sobre as politicas publicas
vigentes, propiciando uma transformagdo na pratica profissional,
com énfase na Atengdo Primaria a Sadde.



Resumo

Introdugao: o cuidado prestado pelos jovens cuidadores pode ser en-
tendido como um processo complexo devido a sua multidimensionali-
dade, de maneira que seus efeitos e significados podem transcender a
mera atribuicdo enquanto cuidador. Objetivo: compreender como os
jovens cuidadores significam o cuidado a um membro da familia de-
pendente de cuidados. Materiais e método: pesquisa exploratoria,
qualitativa, guiada pela teoria fundamentada nos dados e pelo refe-
rencial teérico do pensamento complexo. A coleta de dados ocorreu
com 15 jovens cuidadores e sete familiares, no periodo de agosto de
2022 a outubro de 2023, nos domicilios de jovens e familiares que cui-
davam de um membro da familia dependente de cuidados, residentes
no Brasil. A anélise dos dados seguiu trés etapas: codificagdo aberta,
axial e seletiva. Resultados: os dados analisados possibilitaram a for-
mulagdo de trés categorias tematicas: “Quando a necessidade de cui-
dar subitamente se tornarealidade”; “Tornando-se um jovem cuidador:
experiéncias vivenciadas”; “O cotidiano de um jovem cuidador: tipos
de cuidado, expectativas e percepgdes”. Observou-se que se tornar jo-
vem cuidador nio foi algo planejado, mas resultado de um evento ou
doenga inesperado. Notou-se que o cuidado prestado pelos jovens in-
terferiu na vida académica, social e familiar, gerando sobrecarga fisica
e emocional. Conclusdes: aforma como os jovens cuidadores atribuem
significado ao cuidar de um membro da familia dependente de cuida-
dos é ampla e permeada de sentimentos ambiguos, ja que, a0 mesmo
tempo que se sentem sobrecarregados e envergonhados por exercer
tal fungdo e expd-la a outras pessoas, referem amadurecimento e au-
mento de competéncias técnicas, emocionais e sociais.

Palavras-chave (Fonte DeCS)
Cuidadores; crianga; adolescente; fardo do cuidador; relagbes
familiares.
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prematura en el hogar

* Articulo derivado de la tesis doctoral “Jovens cuidadores e o papel da atengdo primaria
asaude”, presentada al Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Estadual de Maring4, Brasil. http://repositorio.uem.br:8080/jspui/

Resumen

Introduccion: el cuidado que prestan los jovenes cuidadores puede
entenderse como un proceso complejo debido a su multidimensio-
nalidad, de modo que sus efectos y significados pueden trascender
la mera atribucién como cuidador. Objetivo: comprender cémo los
jovenes cuidadores perciben el cuidado a un familiar dependiente.
Materiales y método: investigacion exploratoria, cualitativa, guia-
da por la teoria fundamentada y el marco tedrico del pensamiento
complejo. Los datos fueron recogidos de 15 jovenes cuidadores y
siete familiares entre agosto de 2022 y octubre de 2023, en los do-
micilios de los jévenes y familiares que cuidaban a un familiar de-
pendiente, residentes en Brasil. Los datos fueron analizados en tres
etapas: codificacion abierta, axial y selectiva. Resultados: los datos
analizados permitieron formular tres categorias tematicas: “Cuan-
do la necesidad de cuidar se convierte de repente en una realidad”;
“Convertirse en un joven cuidador: experiencias vividas”; “El dia a
dia de un joven cuidador: tipos de cuidados, expectativas y percep-
ciones”. Se observé que convertirse en un joven cuidador no era
algo planificado, sino el resultado de un acontecimiento inespera-
do o de una enfermedad. Se observd que los cuidados prestados
por los jovenes cuidadores interferian en su vida académica, social
y familiar, generando sobrecarga fisica y emocional. Conclusiones:
la forma en que los jovenes cuidadores atribuyen significado al cui-
dado de un familiar dependiente es amplia y estd impregnada de
sentimientos ambiguos, ya que al mismo tiempo que se sienten
abrumados y avergonzados por desempefiar este rol y exponerlo a
otras personas, manifiestan haber madurado y aumentado sus ha-
bilidades técnicas, emocionales y sociales.

Palabras clave (DeCS)
Cuidadores; ninos; adolescente; carga del cuidador; relaciones
familiares.
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Young caregivers in Brazil: the challenges of premature
responsibility in the home setting*

* Article stemming from the doctoral thesis entitled “Young caregivers and the role of
primary health care”, presented at the Postgraduate Nursing Program of the State Uni-
versity of Maringd, Brazil. http://repositorio.uem.br:8080/jspui/

Abstract

Introduction: The care provided by young caregivers can be unders-
tood as a complex process due to its multidimensionality, such that
its effects and meanings can transcend the mere attribution of care-
giver. Objective: To understand how young caregivers perceive pro-
viding care to a family member who is dependent on care. Materials
and Methods: this is an exploratory, qualitative study, guided by
groundedtheory and the theoretical framework of complex thinking.
Data was collected from 15 young caregivers and seven family mem-
bers between August 2022 and October 2023, in the homes of young
individuals and family members who were providing care to a care-
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-dependent family member who are Brazilian residents. Data analy-

sis followed three stages, namely: open, axial, and selective coding.
Results: The data analyzed enabled the formulation of three thema-
tic categories, as follows: “When the need to provide care suddenly
becomes areality”; “Becoming a young caregiver: lived experiences”;
“The daily life of a young caregiver: types of care, expectations, and
perceptions”. It was found that becoming a young caregiver was not |
a planned event, but the result of an unexpected event or illness. It E
was noted that the care provided by young people interfered with
their academic, social, and family life, generating physical and emo-
tional burden. Conclusions: the way in which young caregivers attri-
bute meaning to providing care to a care-dependent family member
is wide-ranging and permeated with ambiguous feelings, since while
they feel overwhelmed and ashamed of exercising this role and ex- :
posing it to other people, they report becoming more mature and
increasing their technical, emotional, and social skills.

Keywords (Source: DeCS)
Caregivers; child; adolescent; caregiver burden; family relations.
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Introdugao

Individuos com idade inferior a 18 anos que assumem responsabili-
dades de cuidado familiar além do que é tipicamente esperado para
sua faixa etdria e que executam atividades geralmente atribuidas a
adultos sdo denominados “jovens cuidadores” (1-3).

Ainda que ndo exista nimero oficial, nota-se que muitos desses
jovens cuidadores acabam sendo incumbidos de prestar cuidado a
um membro familiar, especialmente pais, avés ou irmaos, que pos-
suam alguma condig¢do que requer cuidados, como doengas croni-
cas e mentais, deficiéncias ou imaturidade fisico-cognitivas (1, 4, 5).

Os jovens cuidadores podem auxiliar nos cuidados médicos, forne-
cer apoio emocional e pessoal, ajudar nas tarefas domésticas ou,
ainda, na educagio dos irmaos mais novos (4, 5). Contudo, diferen-
temente dos cuidadores adultos, os jovens assumem tais responsa-
bilidades e ndo sdo reconhecidos (5), permanecendo, na maioria das
vezes, ocultos perante a comunidade (3).

Sem o apoio adequado e na auséncia de recursos necessarios, esses
jovens podem vivenciar situagdes que interferem, em curto e lon-
go prazo, em sua salde fisica e emocional (6-8), uma vez que nio é
possivel se envolver completamente em atividades essenciais para o
seu desenvolvimento académico, profissional, social e pessoal (7, 9).

Os jovens cuidadores passam horas dedicando-se ao cuidado de
um membro familiar sem receber remuneragdo. Embora esse fato
contribua para a economia familiar e, consequentemente, reduza
os gastos para o sistema de salude (9), observa-se que ndo ha, até
o momento, qualquer tipo de apoio implementado ou dedicado a
essa populagio, que é intensamente afetada pelas responsabilida-
des que lhe foram designadas (10).

O cuidado prestado por tal populagdo pode ser entendido como um
processo complexo devido a sua multidimensionalidade, de manei-
ra que seus efeitos e significados podem transcender a mera atribui-
¢do enquanto cuidador (11, 12). A designagdo do cuidado do familiar
dependente aos jovens cuidadores evoca percepgdes e sentimentos
contraditdrios, tais como certezas e incertezas, ordem e desordem,
caracterizando um fendmeno complexo de inter-relagdo/ interagdes
entre os elementos e suas realidades (12).

Destaca-se que os dados encontrados na literatura sdo insuficien-
tes, visto que ha poucos relatos sobre os jovens cuidadores no con-
texto de cuidado aos seus familiares ou pessoas dependentes de
cuidado (11). Considera-se, ainda, que os estudos encontrados néo
trazem uma teoria substantiva para o fenémeno central do estudo.

Dessa forma, justifica-se a necessidade deste trabalho, a fim de elu-
cidar a complexidade que envolve o fenémeno de ser um jovem cui-
dador, evidenciando subsidios para o aprimoramento dessa pratica
do cuidado. Destarte, objetivou-se compreender como os jovens



cuidadores significam o cuidado a um membro da familia que
depende de cuidados.

Materiais e método

Estudo exploratério, qualitativo e que adotou o pensamento
complexo (12) como referencial tedrico e a teoria fundamenta-
da nos dados, na perspectiva de Strauss (13), como referencial
metodolégico. Justifica-se a escolha dessa teoria pela sua capa-
cidade de gerar uma compreensdo mais profunda e contextua-
lizada dos fendmenos sociais em andlise. A vertente straussiana
da teoria fundamentada nos dados é particularmente oportuna,
pois permite a consulta a literatura em todas as fases da pes-
quisa. Além disso, seu sistema de codificagdo rigoroso orienta o
pesquisador em todas as etapas da andlise de dados, facilitando
aconstrugdo de umateoriasélida e fundamentada nas experién-
cias dos sujeitos investigados.

O local da pesquisa foi constituido pelas residéncias de jovens e
familiares que cuidavam de um membro da familia dependente
de cuidados, os quais residiam em Maringa, municipio situado na
regido noroeste do Parang, Brasil. Os dados foram coletados no
periodo de agosto de 2022 a outubro de 2023. Esse processo foi
realizado por meio da aplicagdo de alguns instrumentos, os quais
tiveram seu contetido validado por trés experts na area de satide
da crianga e do adolescente antes do inicio da coleta de dados.

Os instrumentos de coleta compreenderam questionarios socio-
demograficos; roteiros semiestruturados para entrevistas presen-
ciais (Anexo); observagdes ndo estruturadas; e ferramentas para
a analise interna da configuragdo familiar, como o genograma, e
para a anlise externa ao ambiente familiar, como o ecomapa.

A pesquisa foi realizada com dois grupos amostrais. O primeiro
grupo, constituido por 15 jovens cuidadores, foi selecionado por
seu protagonismo junto ao fendmeno, objeto de investigagio.
O segundo grupo, formado por sete familiares cuidadores, foi
escolhido com base nos dados emergentes dos relatos dos inte-
grantes iniciais. Tais familiares eram pessoas que residiam junto
com os jovens cuidadores e eram responsaveis pela guarda legal
e pelo cuidado dessas criangas e adolescentes. Ressalta-se que
o total de participantes em cada grupo amostral foi consolidado
mediante o alcance da saturagio teorica.

Os critérios de selegdo para o primeiro grupo amostral foram ser
crianga ou adolescente menor de 18 anos que presta cuidados,
assisténcia ou apoio a um familiar que necessita de cuidados;
desempenhar atividades como assisténcia em satde, auxilio nas
atividades diarias, assisténcia doméstica e/ou socioemocional; e
ndo ser mie ou pai responsavel pelo cuidado de filhos menores.
Para o segundo grupo amostral, os critérios de inclusdo com-
preenderam ser responsavel legalmente pelo jovem cuidador e
ser o coordenador de cuidados no &mbito familiar.

Jovens cuidadores no Brasil: desafios da responsabilidade prematura em domicilios
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Tendo em vista a invisibilidade dos jovens cuidadores e as circuns-
tancias reconditas em que vivem, solicitou-se o auxilio dos agentes
comunitarios de satde de cada Unidade Basica de Satde e Unida-
des de Apoio a Satde da Familia do municipio para identificar essa
populagdo. Ao final, realizou-se contato com 38 servigos de satde,
incluindo também o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD).

A realizagdo das entrevistas foi simultdnea a anéalise dos dados e a
constituigdo dos grupos amostrais. Foram analisadas 7 horas e 25 mi-
nutos de entrevistas, as quais foram registradas em audio, com dura-
¢do média de 20 minutos, e posteriormente transcritas. Salienta-se
que as anotagdes do dirio de campo foram incluidas no processo
de anélise. Os depoimentos passaram por um processo de norma-
lizagdo linguistica para diminuir a informalidade das expressdes co-
loquiais. A andlise dos dados foi guiada por trés etapas: codificagio
aberta, axial e seletiva.

Na codificagdo aberta, realizou-se leitura detalhada das entrevistas
de ambos os grupos amostrais, a qual foi sucedida pela criagdo de
codigos que representassem os conceitos provenientes dos dados.
Posteriormente, durante a codificagdo axial, compilaram-se os cédi-
gos abertos por afinidade conceitual, formando os grupos de cédigos,
os quais favoreceram a construgdo das categorias e subcategorias.
Na Gltima etapa, conhecida como “codificagdo seletiva”, efetuou-se o
refinamento das categorias e elaborou-se o fenémeno central.

No decorrer do processo analitico, utilizaram-se memorandos e dia-
gramas para facilitar a compreenséo e a estruturagdo do modelo te6-
rico. Ressalta-se também que o software ATLAS.ti® foi empregado
na andlise como ferramenta de organizagio e otimizagdo dos dados.

Por fim, a estrutura teérica concebida foi validada por quatro partici-
pantes, sendo dois de cada grupo amostral. Esta etapa é fundamen-
tal para conferir credibilidade e confiabilidade aos dados, imprimindo
rigor cientifico ao estudo por seguir todos os passos metodolégicos.
Durante esse passo, verificou-se que ndo era preciso implementar al-
teragdes significativas no modelo proposto, dado que os participan-
tes se reconheciam na maior parte do que foi elaborado. Destaca-se,
ainda, que este estudo seguiu todas as orientagdes do guia Consoli-
dated Criteria for Reporting Qualitative Research (Coreq).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité Permanente de Etica em Pes-
quisa com Seres Humanos, da Universidade Estadual de Maringa,
sob parecer 5.707.802 e certificado de apresentagio de apreciagdo
ética 61476022.1.0000.0104. Os participantes foram identificados
no estudo como “jovem cuidador” ou “familiar”, sucedido pelo nu-
mero respectivo a ordem de realizagdo da entrevista.

Resultados

Participaram do estudo 22 individuos, que compuseram dois grupos
amostrais, sendo o primeiro de jovens cuidadores, com 15 entrevis-



tados, e o segundo com sete familiares, os quais eram responsa-
veis legalmente por oito dos jovens que compuseram o primeiro
grupo. Com relagido as caracteristicas sociodemogréaficas dos jo-
vens cuidadores, observou-se que oito eram do sexo feminino,
com idade média de 13 anos e variagdo entre 10 e 17 anos. Dez
eram de raga/cor parda, 13 frequentavam o ensino fundamental
e sete possuiam renda familiar de até dois salarios-minimos.

Ademais, o lago familiar com o dependente de cuidados foi pre-
dominante de irmaos, constituindo sete casos, seguida de pais,
com quatro casos, e avos/bisavos também com quatro casos,
sendo que, destes, sete relataram dedicar-se mais de 30 horas
semanais ao cuidado. Sobre os motivos que levaram a depen-
déncia de cuidado do familiar, verificaram-se multiplas razdes,
como a presenca de doencas cronicas, congénitas, mentais, aci-
dentes e imaturidade fisico-cognitiva.

No tangente aos atributos dos familiares responsaveis legal-
mente pelos jovens cuidadores, seis eram do sexo feminino,
correspondendo a quatro mies e duas avds, e apenas um parti-
cipante era do sexo masculino, o qual era tio do jovem cuidador.
A idade variou entre 40 e 49 anos, com cinco participantes de
raga/cor parda. A renda per capita predominante foi de até meio
salario-minimo, sendo que cinco possuiam remuneragao salarial
no momento da entrevista.

Apés a andlise dos relatos, formularam-se as seguintes catego-
rias tematicas: “Quando a necessidade de cuidar subitamente se

», o«

tornarealidade”; “Tornando-se um jovem cuidador: experiéncias
» o«

vivenciadas”; “O cotidiano de um jovem cuidador: tipos de cuida-
do, expectativas e percepgoes”.

Quando a necessidade de cuidar
subitamente se torna realidade

Identificar a realidade vivenciada pelos jovens que cuidam possi-
bilitou que os custos relacionados aos aspectos fisicos, emocio-
nais e sociais pudessem ser visualizados de forma clara. Tais re-
sultados estdo expostos nos fragmentos da teoria substantiva,
como podem ser observados na Figura 1.

Tornando-se jovem cuidador: experiéncias
vivenciadas

Observou-se que a transi¢io para o papel de jovem cuidador foi
frequentemente precipitada por eventos imprevistos, como o
advento de uma enfermidade em um membro da familia, a eclo-
sdo de uma pandemia global, como aconteceu recentemente
com o novo coronavirus (covid-19), um acidente ou mesmo com
o nascimento de um irmao, fator que pode desencadear a ne-
cessidade de assumir responsabilidades adicionais de cuidado.

Jovens cuidadores no Brasil: desafios da responsabilidade prematura em domicilios
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Eu comecei a cuidar desde quando ele [bisavd] ficou acamado, que dai ele andava
bem pouco [...]. Ele ndo conseguiu mais andar foi de outubro pra c4, depois do
quarto AVC [acidente vascular cerebral]. (Jovem cuidador 10)

Associado a essas casualidades, notou-se que os familiares respon-
saveis, na maioria das vezes, precisavam compartilhar as responsa-
bilidades do cuidado por terem compromissos com o trabalho e se-
rem indispensaveis provedores do lar. Além disso, verificou-se que,
em alguns casos, o cuidado era compartilhado para dividir a sobre-
carga das atividades, especialmente em casos em que o cuidado era
mais complexo.

Eu morava com a minha mae, dai quando a minha avé teve o covid ela ficou ruim.
Meu tio trabalhava e dai precisava de alguém, né? Nao tinha ninguém, dai eu vim
morar pra c para ajudar. (Jovem cuidador 1)

A gente se separa em equipes para cuidar dele [irmao]. Entdo de manha é minha
mae, a tarde sou eu. Fim de semana as vezes e a noite sou eu também. (Jovem
cuidador g)

Apesar dos desafios inerentes, notou-se que os jovens cuidadores
apresentaram comportamentos diferentes ao assumirem a respon-
sabilidade pelo cuidado do familiar. Constatou-se que houve proa-
tividade narealizagdo das atividades de cuidado por parte de alguns
jovens, outros, por sua vez, relataram que o cuidado foi sendo in-

corporado gradualmente a rotina diaria.

Eu aprendiaaplicar ainsulina sozinha. Minha avé foi aplicar uma vez e eu falei:
“deixa eu aplicar”, dai eu aprendi sozinha. (Jovem cuidador 10)

Acho que quando a minha avé estava no hospital era bem mais cansativo [...]. Ago-
ra, é normal. Acostumei, virou rotina. (Jovem cuidador 8)

Figura 1. Fragmentos da teoria substantiva para o fendmeno central do estudo

Fonte: elaboragdo prépria.



Ainda sobre o processo de reconhecer-se como jovem cuidador,
foi possivel verificar que aqueles que nasceram e cresceram em
um ambiente de cuidado tendiam a se identificar como cuida-
dores desde a infancia, demonstrando espontaneidade na as-
sungdo de tarefas domésticas e da assisténcia em satide. Além
disso, também foi observado, no mesmo grupo, certa dificulda-
de em se identificar como ser cuidador, especialmente em ca-
sos de cuidadores de irmdos mais velhos que possuiam doengas
congénitas, pois eles alegavam normalidade no contexto em que
estavam inseridos.

Ah, basicamente, sempre cuidei, porque o meu avo, antes de falecer, ele era
cadeirante. Eu sé ndo arrumava remédios, essas coisas, porque eu ndo sabia ler
ainda, porque eu era crianga. Mas, eu levava ele para os lugares, limpava a casa,
ajudava a fazer as coisas [...]. Sempre fui uma cuidadora, entdo, ndo tem um
marco, assim, antes e depois. (Jovem cuidador 8)

Em contraste, os jovens cuidadores que foram inseridos abrup-
tamente em um cenario de cuidado, geralmente aqueles que
assistiam familiares adultos ou idosos expressaram sentimento
de estranhamento e insipiéncia de que seriam colocados nessa
situagao.

[..] paramim, eu nunca... Tipo, eu ndo imaginava que eu ia passar por isso,
entendeu? (Jovem cuidador 10)

Ele me ajuda muito, mas eu cobro bem pouco. Porque ele fica muito sentido. Ele
faz, mas eu sinto que ele ndo gosta. (Familiar 3-Jovem cuidador 4)

Depreende-se, dos relatos apresentados, que a experiéncia de
se tornar um jovem cuidador é Uinica e que cada pessoa apresen-
tard uma percepgao diferente, dependendo do contexto (atual e
pregresso) em que estd inserida.

O cotidiano de um jovem cuidador: tipos de
cuidado, expectativas e percepgoes

Notou-se que todos os jovens assumiam mais de um papel de
cuidador, sendo que quatro participantes realizavam atividades
que versavam desde os cuidados de satde até os servigos do-
mésticos. Destacaram-se cuidados voltados a satde fisica do
familiar (administrar medicamentos, monitorizar a glicemia, rea-
lizar de curativos, auxiliar na mobilidade, manusear dispositivos
invasivos, como traqueostomia e gastrostomia, entre outros),
cuidados relacionados a saide emocional do familiar (fornecer
apoio, fazer companbhia, realizar atividades ltdicas, passear com
o familiar, entre outros) e cuidados de supervisio e vigilia.

Cuido, ajudo a minha mae a dar banho nele [irmao], ajudo a aspirar quando
precisa, ajudo a trocar quando precisa. Passo leite, remédio, fago tudo.
(Jovem cuidador g)

Outros tipos de cuidados mencionados incluem os cuidados nas
atividades diarias (participar de decisdes sobre os cuidados em
saude, realizar orientagdes para um estilo de vida adequado, entre
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outros), e cuidados que envolvam atividades domésticas (realizar a
organizagdo e manutengdo do lar, e preparar refeigdes para a familia).

Arrumo remédio, limpo a casa para ela [avd], eu fago comida, levo ela para os luga-
res, faco compra, converso... Fago de tudo. Fazia o curativo dela. (Jovem cuidador 8)

Alguns participantes relataram que o cuidado dificulta o dia a dia,
visto que a demanda excessiva e a constante preocupagdo com as
necessidades do familiar podem sobrepor-se as prioridades parti-
culares, fato que pode resultar em privagdes de sono, interrupgdes
de compromissos, projetos e sonhos pessoais.

Af depois que ele [bisavé] ficou doente, tudo ele chama. Ai tudo atrasa, entendeu?
Se a gente estavalavando alouga, a gente tem que parar e ir atender ele. Dai a gen-
te mal vira as costas, ele ja chama de novo. Dai assim, vai atrapalhando um pouco,
né? (Jovem cuidador 10)

Apreendeu-se também que assumir o papel de ser um jovem cui-
dador interfere nas atividades escolares, pois prejudica a realizagdo
das agdes dentro do ambiente familiar e dificulta as préprias idas e
vindas da escola.

Eu estou no 9° ano, estou fazendo o EJA [Educacio de Jovens e Adultos], porque
eu ndo conseguia muito ir a escola antes, porque eu cuidava do meu avd e do meu
sobrinho. (Jovem cuidador 8)

[.] para mim, sozinha assim, eu estava desesperada. Mas ai ela [jovem cuidadora]
parou de estudar. Entdo no comego do més ela estudou cedo e a noite para tentar
recuperar um pouco. (Familiar 7-Jovem cuidador 8)

Eu ndo consigo ir muito bem nas provas, minhas notas sdo baixas porque eu ndo
consigo conciliar bem as responsabilidades em casa. (Jovem cuidador 15)

Além disso, notou-se que, embora houvesse desafios em alcangar
bom desempenho escolar, a maioria dos jovens cuidadores gostava
de ir a escola, pois percebia esse ambiente também como espago
social e de lazer.

Eu acho que é o meu ponto de paz. Eu acho que eu prefiro mais ficar na escola do que
em casa. Porque parece que na escola é tudo mais facil, né? (Jovem cuidadora 10)

Eu gosto da escola, porque meus amigos estio 4. (Jovem cuidador 7)

Evidenciou-se ainda que as alteragdes na rotina diaria do jovem cui-
dador, resultantes das demandas do cuidado, interferiram nos rela-
cionamentos com os colegas e limitaram as oportunidades de lazer,
reduzindo ou até impedindo a participagdo em atividades recreativas.

E que antes eu ndo fazia nada, né? Eu ficava na rua brincando com meus amigos...
agora mudou porque eu tenho que ficar cuidando dela [avd]. (Jovem cuidador 1)

Nem as meninas ndo tém lazer, porque ela [jovem cuidadora] tem 14 anos, se a gen-
te ndo sai, elatambém néo sai[..]. De lazer mesmo, a gente ndo tem ndo. (Familiar
5-Jovem cuidador 15)

A complexidade emocional vivenciada pelos jovens cuidadores foi
expressa em sentimentos ambiguos, que variam desde a satisfagdo
e a realizagdo, derivados do ato de cuidar, até emogdes negativas



como estresse, angustia, frustragdo, impoténcia e tristeza pela
condigdo do familiar. Salienta-se ainda que a analise do genogra-
ma permitiu identificar que a maioria dos jovens vivia em fami-
lias monoparentais ou recompostas, fator que tem potencial de
intensificar as insegurangas emocionais desses individuos.

Eu acho um pouco ruim, porque a gente ainda é muito novo para ter essa
responsabilidade de ajudar a minha mée a cuidar. Nao é que a gente ndo queira,
mas porque é o papel da minha mée e do meu pai ter feito isso. E agora a gente
est4 ocupando o papel de pai e é estressante. (Jovem cuidador 13)

[..] minha m&e abandonou eu e meus dois irmaos. A gente era em quatro. Ai ela
levou a menor, que ndo tinha nem um ano direito, e deixou a gente para tras.
(Jovem cuidador 10)

A perspectiva de vida limitada do familiar doente foi observada
como intensificadora das emogdes negativas. Nesse contexto, a
antecipagdo da perda e o processo de luto pelo familiar doente
esteve perceptivel nas falas dos participantes. Torna-se impor-
tante destacar que alguns jovens cuidadores também demons-
traram sentimento de perda funcional do familiar, processo
denominado “luto ndo reconhecido”, visto que, embora eles ti-
vessem o familiar presente fisicamente, psicologicamente ele se
encontrava ausente.

Eu falo assim “Deus deu o mano [irmao dependente de cuidados] pra gente,
mas assim como eu vou morrer, 0 mano também vai”. Entdo eu preparo elas
[filhas-jovens cuidadores]. (Familiar 2-Jovem cuidador g)

[..] querendo ou ndo vocé vai sentir falta. Tipo, na reunido [da escola], eu falo
que o meu avd é meu pai [pai dependente de cuidados]. (Jovem cuidador s5)

Contudo, faz-se importante destacar que essa experiéncia tam-
bém pode conter aspectos positivos. Muitos jovens cuidadores
relataram o desenvolvimento de sentimentos de confiancga, co-
ragem, satisfagdo, crescimento pessoal e fortalecimento de lagos
familiares como resultado de suas responsabilidades de cuidado.

Mudou muita coisa desde que eu comecei a cuidar dele. Eu estou diferente.
Tipo, antes eu era mais crianga. Agora eu me sinto responsavel pelas coisas que
eu faco. (Jovem cuidador 15)

Ah, eu me sinto bem, porque, quando eu era menor, ele [pai] trocava minhas
fraldas, cuidava de mim, me dava dgua, dava comida. Eu me sinto fazendo o
mesmo. (Jovem cuidador 5)

Diante desse cenario, pode-se perceber que existem diversos
sentimentos que permeiam a jornada de um jovem cuidador.
Conciliar esses sentimentos com as vivéncias do cuidado a um
familiar, em que ha vinculos emocionais fortemente estabele-
cidos, pode tornar-se algo complexo e desafiador, dadas as in-
constancias pessoais e contextuais.

Discussao

Observou-se, nos resultados apresentados, que se tornar jovem
cuidador é algo que pode ocorrer de forma subita, interferindo
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diretamente em diversos aspectos da vida deste jovem em forma-
¢do. A literatura mostra que a populagio de jovens cuidadores nio
é totalmente reconhecida na sociedade, especialmente em nosso
pais, levando-os a viverem em recondito e terem suas necessidades
suprimidas (14).

Sabe-se que o impacto de se perceber como cuidador em uma fase
tdo precoce da vida gera sentimentos conflituosos e que muitas
vezes sdo permeados de influéncias externas e de dificil controle.
Tais situagdes podem impor uma maturagdo precoce e a assungéo
de responsabilidades que, em sua grande maioria, sdo tipicamente
adultas (1, 15).

Entre as fungdes desempenhadas pelos jovens cuidadores, tem-se o
papel de exercer enquanto cuidador primario, secundario, terciario
e/ou auxiliar, relacionando-se direta e/ou indiretamente com o fami-
liar cuidado (2). Neste estudo, evidenciou-se a assungio de papéis
que estavam, em sua grande parte, interligados, impossibilitando-
se uma classificagdo desses cuidadores, em termos de niveis de cui-
dados prestados.

Responsabilizar-se pelo cuidado de um membro da familia pode ser
algo desafiador, pois requer que o cuidador equilibre suas necessi-
dades com as do individuo sob seus cuidados, dado que essa pratica
interfere substancialmente no cotidiano e, consequentemente, nas
diversas dimensdes que permeiam avida e as suas relagoes (7, 16-18).

Cuidar de um familiar doente ou com incapacidade de realizar o au-
tocuidado, seja por motivos patolégicos, seja por fisiologicos, pode
também levar a uma experiéncia emocionalmente turbulenta. A so-
brecarga emocional pode ser exacerbada pela falta de apoio social,
pelo isolamento e pela pressdo constante de equilibrar as respon-
sabilidades do cuidado com as demandas da vida cotidiana (19).

Ao mesmo tempo, evidencia-se que a desestrutura familiar, como a
separagdo dos pais e o abandono por parte dos progenitores, tam-
bém se revela como provaveis fatores potencializadores da tensio
emocional no contexto dos jovens cuidadores (20).

Salienta-se que a quantidade de tempo que os jovens cuidadores
dedicam ao atendimento de familiares que necessitam de assistén-
cia apresentou correlagdo significativa com a frequéncia e com o
desempenho escolar desses individuos, fato também evidenciado
na literatura (21, 22). Sabe-se que o ambiente escolar é um local es-
sencial para o desenvolvimento das criangas e adolescentes, sendo
que a educagdo formal desempenha papel crucial na formagio do
carater, na construgdo do conhecimento e na preparagdo para a
vida adulta (23).

Quando a escola e os professores tém conhecimento da condigido
de tais criangas e adolescentes, alguns jovens se apresentam mais
apoiados, enquanto outros referem sentimentos de insensibilidade,



visto que o fato de ser um cuidador em processo de amadure-
cimento e formagdo impacta no desenvolvimento adequado de
seus estudos e, até mesmo, na compreensio das aulas e no cum-
primento das atividades solicitadas (24).

Apesar das dificuldades e das relagdes ambiguas existentes en-
tre os jovens e a escola, grande parte das evidéncias sugere que
os adolescentes e/ou seus familiares ou responsaveis legais de-
vem informar a escola e aos professores sobre o papel exerci-
do pelo jovem, a fim de otimizar seu desempenho. Isso porque,
quando os jovens cuidadores conseguem confiar nos professo-
res, seu desempenho e o prazer em estar na escola melhoram
consideravelmente, embora nem sempre as necessidades psico-
l6gicas basicas desses jovens sejam atendidas (25).

Outra caracteristica relacionada ao ser cuidador evidenciada
neste estudo consiste nas alteragdes de rotina trazidas pelo
diagnostico, ja que a familia necessita reorganizar-se. Os papéis
sdo alterados e, muitos deles, sdo criados. Apesar de cuidarem
da melhor forma possivel, os jovens cuidadores, que até entdo
ndo exerciam tais atividades, também precisam lidar com o luto
advindo daruptura das relagdes que mantinham com o familiar e
com a prépria organizagdo do nucleo antes do aparecimento do
evento do adoecimento. Existe o luto dos sonhos, de um futuro
que até entdo estava estruturado e a destruicdo da crenga de
que doengas e situagdes graves s6 ocorrem com outras pessoas,
e ndo com seu ente querido (26).

NZo obstante as dificuldades relacionadas ao processo, alguns
jovens sinalizaram que amadureceram durante as vivéncias re-
lacionadas ao cuidado do ente querido, o que contribui, de cer-
ta forma, para seu crescimento e faz com que a transigdo pelas
etapas da vida — ser crianga, logo adolescente e posteriormente
adulto — ocorra de forma mais rapida e significativa (19, 27).

Por fim, os resultados revelaram a predominancia de jovens e
familias cuidadoras de raga/cor parda, que se encontram em
condi¢oes de vulnerabilidade socioeconémica, com renda per
capita equivalente a meio salario-minimo. Tal contexto reflete
as desigualdades estruturais intrinsecas da sociedade brasileira,
onde fatores como raga e classe social interagem para perpetuar
a exclusdo e a marginalizagdo de determinados grupos.

A intersecgdo da condigdo racial com a precariedade econémica
evidencia como as desigualdades sociais se manifestam, limitando
0 acesso a recursos, servigos de salde e oportunidades de de-
senvolvimento. Ademais, essa realidade ressalta a necessidade
de politicas publicas que abordem as especificidades desses
jovens, considerando ndo apenas suas responsabilidades como
cuidadores, mas também as barreiras estruturais que impactam
sua qualidade de vida e bem-estar (28).
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A auséncia de politicas e agdes de apoio dos servigos de satde, no
tangente ao cendrio dos jovens cuidadores, é evidenciada neste es-
tudo. Esse ponto merece especial atengao, pois tais agdes podem
contribuir para o alivio da sobrecarga vivenciada e até mesmo servir
como rede de apoio, no sentido de dividir o fardo emocional e ga-
rantir que tais criangas e jovens consigam vivenciar as situagdes de
acordo com a faixa etaria na qual estdo inseridos (29-31).

Sobre isso, menciona-se a atuagdo do SAD, o qual é responsavel
por realizar em domicilio agdes de promogao, prevengdo, trata-
mento, reabilitacdo e paliagdo a salde, assegurando a continuida-
de do cuidado pelos demais pontos da rede (32). O SAD faz parte
das politicas publicas presentes no municipio estudado, sendo im-
plementado pela Portaria 825/2016, por intermédio do programa
“Melhor em casa” (33).

Entretanto, ao considerar que o SAD foi consultado na primeira
etapa da coleta de dados para a identificagdo da populagdo-alvo,
constatou-se que esse servigo reconheceu a presenga de alguns jo-
vens cuidadores nos domicilios. No entanto, ele ndo dispunha de
estratégias de intervengdo especificas direcionadas a essa popu-
lagdo, evidenciando, assim, a marginalizagdo desses individuos no
ambito dos servigos de satude.

Evidenciou-se que ainvisibilidade dos jovens cuidadores diante dos
servigos de salide é uma realidade concreta, assim como a existén-
cianumerosa e igualmente velada desses individuos. Destarte, essa
populagdo necessita de atengdo mais cuidadosa por parte da equi-
pe de salde. Ignorar sua existéncia é contribuir para a perpetuagio
de desafios significativos, comprometendo nio apenas o seu bem-
-estar, mas também o equilibrio emocional e social de suas familias.
Este estudo destaca a necessidade premente de uma mudancga de
paradigma, passando do desconhecimento para a aceitagio e para
o apoio ativo. Portanto, faz-se fundamental planejar e executar
agoes efetivas voltadas a esse publico, dado que a intervengao pro-
fissional facilita o enfrentamento dos desafios experienciados pelos
jovens e familiares cuidadores.

Depreende-se que os dados ndo podem ser generalizados e retra-
tam uma realidade local, o que se configura como uma limitagdo do
estudo. Entretanto, considerando a escassez de trabalhos relacio-
nados a tematica, esta pesquisa se torna imprescindivel por trazer
a tona os problemas vivenciados por uma populagio a deriva dos
servicos de saude, como os jovens cuidadores.

Conclusoes

Evidenciou-se no estudo que a forma como os jovens cuidadores
atribuem significado ao cuidar de um membro da familia depen-
dente de cuidados é ampla e permeada de sentimentos ambiguos,
ja que, ao mesmo tempo que se sentem sobrecarregados e enver-
gonhados por exercer tal fungdo e expd-la a outras pessoas, re-



ferem amadurecimento e aumento de competéncias técnicas,
emocionais e sociais.

Tais jovens vivenciam situagdes de perda de autonomia, lazer,
interagdo social e até mesmo diminuigdo da frequéncia e ativi-
dades escolares. Os achados deste estudo também evidenciam
as desigualdades estruturais que permeiam a sociedade, onde a
interagdo entre raga e classe social perpetua a exclusdo e a mar-
ginalizagdo dessa populagido. Chama a atengdo que tais cuida-
dores sdo muitas vezes negligenciados pelos servigos de salde,
ndo recebendo o apoio e o acolhimento necessarios para o de-
senvolvimento pleno de seu processo de adolescer.

Ressalta-se a necessidade de mais estudos que abordem atema-
tica, a fim de tragar estratégias para a diminuigdo da sobrecarga
familiar advinda do processo de cuidar, para que esses jovens
possam equilibrar suas responsabilidades de cuidado com suas
necessidades de desenvolvimento pessoal, social e educacional.

Conflitos de interesses: nenhum declarado.
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Anexo. Roteiro das entrevistas semiestruturadas para jovens e familiares cuidadores

Guia de perguntas para jovens cuidadores
1 | Conta para mim como era a sua vida e a vida da sua familia antes do seu familiar adoecer ou precisar
de cuidados.
2 | Conta para mim como é cuidar de um membro da sua familia que precisa do seu cuidado. Por que
vocé precisa cuidar de seu familiar?
3 | Como vocé se sente em cuidar de um membro da familia que precisa de cuidados?
4 | Como que vocé se tornou um cuidador?
5 | O que vocé faz para ajudar o seu familiar?
6 | Existe alguma coisa que vocé ndo pode fazer para ajudar ele, mas que ele precisa?
7 | Como sua familia participa no cuidado do seu familiar?
8 | Como é o seu relacionamento com o familiar que precisa de cuidados? Como era o seu relacionamento
com ele antes de ele ficar doente ou precisar de cuidados?
9 | Como é o seu relacionamento com a sua familia em geral?
10 | Como que vocé vé a participagdo da sua familia em sua vida pessoal?
11 | Como é o seu dia adia? Do que vocé gosta de fazer?
12 | O que mudou no seu dia a dia desde que vocé passou a ajudar no cuidado do seu familiar?
13 | Como costuma ser a sua vida social?
14 | Como é asuavidanaescola?
15 | Como que vocé se imagina no futuro, quando for adulto?
16 | Com quem vocé pode contar para ajudar vocé e seu familiar?
17 | Como vocé se relaciona com os profissionais de satde?
18 | De que forma vocé vé o envolvimento do servigo de salide na vida do seu familiar?
19 | Desde que o seu familiar ficou doente ou precisou de cuidados, como tem sido a dindmica
(funcionamento e a interagdo entre os membros) da sua familia?
20 | Haalguma pergunta que eu deveria ter feito ou que vocé acha importante eu perguntar?
Guia de perguntas para familiares cuidadores
1 | Conta para mim o que aconteceu para seu familiar precisar de cuidados.
2 | Contaparamim como eraasuavida e avida da sua familia antes do seu familiar adoecer ou precisar
de cuidados.
3 | Conta paramim como é agora a sua vida e a vida da sua familia apés seu familiar precisar de cuidados.
4 | Como vocé esta se sentindo com tudo isso?
5 | Como que vocé cuida do seu familiar? O que vocé costuma fazer?
6 | Como sua familia participa no cuidado do seu familiar?
7 | Como vocé vé a participagdo do seu jovem cuidador nos cuidados do seu familiar?
8 | Vocé comenta com as pessoas que seu filho/neto/sobrinho (jovem cuidador) participa no cuidado de
seu familiar? Por qué?
9 | Como é areagdo das pessoas quando vocé precisa expor a situagdo de cuidado de seu familiar? Como
é isso para vocé?
10 | Como é o seu relacionamento com o familiar que precisa de cuidados?
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Como é o seu relacionamento com o seu jovem cuidador?

12 | Como que é asuarotina?

13 | Como que é a sua vida profissional?

14 | Qual é aimportancia do seu trabalho na sua vida e na vida da sua familia?

15 | Como vocé concilia a sua rotina com as demandas de cuidado do seu familiar?

16 | Como costuma ser a sua vida social e seu momento de lazer?

17 | De que forma vocé vé o envolvimento do servigo de satide na vida do seu familiar?
18 | De que forma vocé vé o envolvimento do servico de satde na sua vida?

19 | Ha alguma pergunta que eu deveria ter feito ou que vocé acha importante comentar?




