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RESUMO

Este estudo qualitativo tem por objetivo descrever experiéncias de adultos com responsabilidade de prestacdo de
cuidados durante a infancia. Dezesseis entrevistas semiestruturadas com ex-jovens cuidadores foram realizadas e
analisadas utilizando procedimentos de codificagcdo aberta e axial e técnicas de comparacgdo constante. Ser responsavel
enquanto crianga, em termos de prestacdo de cuidados, tem um impacto sobre todos os envolvidos. Ao entrar na idade
adulta, a maioria dos ex-jovens cuidadores mantem a responsabilidade para com a pessoa doente. Sentem-se divididos
entre o esforgo de tentar organizar sua vida de uma nova forma e aferrar-se a uma vida em que a responsabilidade é
ainda uma preocupagdo dominante. Eles permanecem em siléncio sobre a prestacdo de cuidados devido ao receio de
memoarias dolorosas ou pela incapacidade de reconhecer-se como ex-jovens cuidadores. O conhecimento da situacdo
de ex-jovens cuidadores permite melhorar a compreensdo de como a prestacdo de cuidados molda a transicdo para a
vida adulta e pode ajudar a evitar um papel de cuidador inadequado para atuais criangas prestadoras de cuidados.

Descritores: Adolescente; Crianca; Cuidadores; Saude da Familia; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

This qualitative study aims to describe the experiences of adults with caring responsibilities during their childhood. 16
semi-structured interviews with former young carers were conducted and analyzed using open and axial coding
procedures and constant comparison techniques. Being responsible as a child in terms of caregiving has an impact on
every person concerned. When entering adulthood, most former young carers maintain the responsibility for the ill
person. They feel torn between the effort of trying to arrange their life in a different way and holding on to a life where
responsibility is still a dominant concern. They remain silent about caregiving due to the fear of painful memories, or
the inability to recognize themselves as former young carers. Knowledge of former young carers’ situation can improve
the understanding of how caring shapes the transition into adulthood and can help to prevent an inappropriate caring
role of actual caregiving children.

Descriptors: Adolescent; Child; Cuidadores; Family Health; Qualitative Research.
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INTRODUCAO

Criangas responsaveis por cuidados regulares a um
membro da familia cronicamente doente ou deficiente
tém recebido crescente atencdo nos campos da
enfermagem e ciéncias da saude. Essas criangas menores

. ~ . . . 1
de idade sdo referidas como jovens cuidadores”™. A
prevaléncia de prestacdo de cuidados informais por

. ; . . . 2
criangas em paises ocidentais é estimada entre 2 e 4%( ).
Jovens cuidadores estdo envolvidos em uma ampla gama
de atividades relacionadas a prestacdo de cuidados, tais
como tarefas domiciliares, cuidados pessoais e
L . - . (3-4)

emocionais, ou cuidados com irm3os mais novos”~ . Eles
frequentemente assumem uma carga inapropriada de
responsabilidades de cuidado, o que pode causar
problemas psicossociais, problemas na escola e restricdes

. . /(3-6) . N .
na vida social” . Essa situacdo é passivel de se agravar

. . . (7)
guanto maior for o envolvimento no cuidado'”’ e se
correlaciona com um estado de saude mais pobre em
~ . ~ . (8)

comparagdo a criangas que ndo prestam cuidados™. O
envolvimento permanente no cuidado também mostra
efeitos de internalizacdo de problemas, como queixas
somaticas, ansiedade, depressdo ou comportamento

retraido®.

Jovens prestadores de cuidados relatam
problemas e preocupa¢des mais frequentemente do que
outros da mesma faixa etaria™”. Quanto mais envolvidos
nas atividades de cuidado, mais invisivel o sofrimento™®.

O cuidado prestado pela crianca ao membro da
familia geralmente ndo cessa quando ela atinge a
maioridade. Ser um jovem adulto cuidador é
particularmente desafiador e levanta questGes sobre
como o cuidado afeta os processos de transicdo
normativos. Assim, ndo é de se espantar que ser um
jovem adulto prestador de cuidados seja frequentemente
associado a restricbes severas durante a transi¢cdo para a
vida adulta. A necessidade de fazer planos educacionais
ou privados muitas vezes ndo é compativel com as

(11-13)

responsabilidades de cuidado em curso . A

responsabilidade por outro membro da familia dificulta a
saida do lar ancestral, o que muitas vezes afeta

negativamente o nivel de qualificagdo profissional,

complica treinamentos ou avang¢os na educacdo e reduz
oportunidades de emprego(14).

Quando jovens cuidadores entram na idade adulta,
um numero predominante de pessoas afetadas mostra
um nivel consideravel de sintomas depressivos, por um
lado, mas também apresenta efeitos positivos em relagdo
a situacdo passada de prestacdo de cuidados™. Ex-jovens
cuidadores também relatam efeitos adversos de saude,
como dores nas costas, traumas psiquicos e outros
problemas mentais relacionados as experiéncias passadas

de prestacdo de cuidados™®.

Problemas escolares
vivenciados durante a infancia muitas vezes continuam a
afetar oportunidades educacionais e profissionais mais
adiante em suas vidas™. Cuidar de um familiar doente ou
deficiente também ¢é associado a varios aspectos
decorrentes da

positivos responsabilidade

extemporanea, incluindo a maturidade precoce e o
desenvolvimento de habilidades para a vida®**7,

A revisdo da literatura indica um crescente corpo de
conhecimento sobre jovens cuidadores no contexto das
ciéncias sociais e da saude. Focando em diferentes
estagios do cuidado do jovem, pouquissimos estudos
ponderam sobre a situacdo de ex-jovens cuidadores e
como a prestacdo de cuidados precoce afeta suas vidas
adultas. A literatura existente também ndo reflete o
contexto temporal e social de paises fora da América do
Norte e Gra-Bretanha. O objetivo principal deste estudo é
explorar as experiéncias pessoais de ex-jovens cuidadores
e descobrir como essa presta¢do de cuidados enquanto
crianca ou adolescente afeta a transicdo para a idade
adulta e atual situacdo de vida. Contribuindo para um
tépico de pesquisa emergente em paises de lingua alema3,
o estudo proporcionard uma visdo da situacdo de ex-
jovens cuidadores, agregando, assim, ao corpo de
conhecimento para agdo preventiva e ajudando a criar
programas baseados nas necessidades de cuidadores

atuais.

METODOLOGIA
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Uma abordagem qualitativa exploratdria foi utilizada
para fornecer uma visdo mais aprofundada de uma area
ainda largamente inexplorada. Com base em uma
amostra orientada, dezesseis adultos com idades entre 32
e 60 anos e experiéncias anteriores de cuidados
participaram do estudo em 2012/2013. Os critérios de
inclusdo do estudo para os participantes foram os
seguintes: adulto com experiéncia de prestacdo de
cuidados enquanto menor de idade a um familiar adulto
com doenca crbénica ou deficiéncia; proficiéncia na lingua
alem3; ter crescido na Austria; participacdo voluntaria. Os
participantes entrevistados foram recrutados por
anuncios em jornais, midia social e folhetos deixados em
locais onde os pesquisadores acreditavam que iriam
atingir seu publico-alvo, tais como companhias de
seguros, hospitais e consultdrios médicos. Os
interessados em participar do estudo deveriam entrar em
contato com os pequisadores por e-mail ou telefone para
obter mais informacdes.

Obteve-se o consentimento esclarecido de todos os

participantes. Cada um foi informado, tanto verbalmente

guanto por escrito, sobre os objetivos do estudo, sobre as
exigéncias e processo de participagdo. Informou-se
também sobre o carater voluntadrio de participagdo na
pesquisa e sobre o relato an6nimo dos dados da
entrevista gravada. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade de Viena.

A maioria dos participantes era do sexo feminino (12)
(Tabela 1). A idade variou entre 32 e 60 anos, sendo que
a média de idade dos participantes foi de 45,5 anos. Nove
entrevistados se tornaram cuidadores em uma tenra
idade; o mais novo, aos trés. Os outros comecaram a
prestar cuidados entre as idades de nove e 16. Onze
participantes moravam com ambos 0s pais na mesma
casa, sendo que dois desses cuidavam da avd, que
também morava na mesma casa. Trés participantes
moravam com apenas um dos pais, que era a pessoa
necessitada em questdo, e dois moravam com os avos,
um dos quais era necessitado de cuidados. Todos os
participantes moravam em uma das duas provincias mais

populosas da Austria — Viena e Baixa Austria.

Tabela 1: Caracteristicas dos participantes do estudo. Austria, 2012-2013.

Tipo de doenga do membro da

Duracgdo da prestagao de

Participante Sexo Idade Pessoa necessitada . . i
familia cuidados (aproximadamente)
1 f 32 mae esclerose multipla e epilepsia 13 anos
2 f 48 mae diabetes 12 anos
3 f 44 made e avo cancer e diabetes 7 anos
4 f 59 mae epilepsia 16 anos
5 f 60 mae doenga mental 14 anos
6 f 44 pai AVC 3 anos
7 f 38 mae cancer 2 anos
8 f 47 avoé diabetes 7 anos
9 m 49 avoé diabetes 10 anos
10 f 36 mae multiplas condigdes cronicas de saude 13 anos
11 f 45 pai doenga mental nao especificado
12 f 33 mae doenga mental 25 anos
13 m 44 pai poliartrite 14 anos
14 f 50 avo diabetes e doenga cardiaca 5 anos
15 f 49 irma mais velha epilepsia 20 anos
16 m 50 mae doenga mental nao especificado

A coleta e analise dos dados foram realizadas num

processo circular e iterativo. As entrevistas

semiestruturadas iniciaram com o questionamento

solicitado pelo entrevistador sobre como era ser um

jovem cuidador. Isso permitiu que os entrevistados
conduzissem a conversa e determinassem o ponto de
partida de suas memdrias autobiograficas. A partir desse

ponto inicial, as narrativas gradualmente foram de
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experiéncias passadas para atual situa¢do de vida dos ex-
jovens cuidadores. O guia de entrevista permanecia
aberto e se ajustava quando tépicos relevantes surgiam,
pressupondo que os proprios participantes abordariam e
controlariam os assuntos relevantes para eles.

As entrevistas foram gravadas em fita digital e
transcritas na integra. Os dados foram analisados por
comparagdo constante e com os procedimentos de

codificacdo aberta e axial descritos por Corbin e

(18)

Strauss . Na fase de codificagdo aberta, a andlise ficou

muito préxima dos dados originais. As categorias
emergentes foram lidas em verificacdo cruzada pela
equipe de pesquisa, e as relacdes entre as categorias
foram elaboradas e discutidas. CitagGes das entrevistas
foram usadas para ilustrar as categorias. O objetivo
primario das analises ndo foi o desenvolvimento da
teoria, mas de desenvolver conhecimento empirico,
extrair significado e adquirir uma compreensdao mais

profunda do grupo em estudo'™®.

RESULTADOS

A atual situacdo de ex-jovens cuidadores e a forma
como a prestacdo de cuidados influenciou a transicao
para a vida adulta podem ser descritas pelas categorias
"carregando memorias dolorosas", "mantendo a
responsabilidade", "encontrando a identidade proépria" e
Esses efeitos sdo

"permanecendo em siléncio".

influenciados por diversos fatores contextuais
relacionados as responsabilidades passadas de prestagdao
de cuidados, como a natureza da situa¢do de cuidado,
duracdo e intensidade do envolvimento, e os efeitos
experimentados, como, por exemplo, impoténcia,
sobrecarga temporaria ou permanente e inversdo de
papeis. A maioria dos participantes cresceu com a
responsabilidade de cuidar e ndo conheceu uma
realidade diferente. Uma mulher expressou que o
cuidado prestado evoluiu pouco a pouco sem que ela se

desse conta que era uma jovem cuidadora.

| 4
Foi uma situagdo normal para mim. Conforme ela [mde
adotiva] envelheceu e sua situagdo se agravou, eu tinha

entre quatro e cinco anos quando assumi as atividades de

cuidado e assim por diante.

Devido a isso, o tempo de dura¢do da prestacdo de
cuidados dificilmente pode ser especificado. Memérias
detalhadas das situagGes de cuidado também foram
muitas vezes duras de ser recordadas, por terem ocorrido
ja hd muitos anos. No entanto, atividades de cuidado
especificas foram profundamente enraizadas nas mentes
dos participantes, especialmente as que eram realizadas
com frequéncia, as fisicamente extenuantes e associadas
a vergonha, como atividades de cuidados intimos. Um
importante fator de influéncia sobre a experiéncia ou ndo
de efeitos negativos pelos ex-jovens cuidadores na vida
adulta foi o tempo de durac¢do do cuidado, sendo que uma
longa duracgdo frequentemente coincide com o inicio dos
cuidados em tenra idade. A longa duragdo esta mais
fortemente associada ao mal-estar fisico e mental e a
insucessos educacionais e de metas sociais. Ex-jovens
cuidadores também refletem aspectos positivos
associados a sua responsabilidade permanente. Muitos se
sentem bem preparados para a vida hoje, ou sentem-se
mais empaticos e sensiveis, como resultado de ter tido
que lidar com essas situacdes dificeis.

A partir de uma visdo retrospectiva, a prestacdo de
cuidados durante a infancia é uma situacdo de vida
distinta que deixa marcas em praticamente todos os

envolvidos. Uma mulher resumiu suas experiéncias de

cuidados com as seguintes palavras:

Eu acho que toda nossa infdncia estd escorregando por
entre nossos dedos como liquido de um balde. Esta
escorregando, escorregando e escorregando. Eu acredito
que todas moldaram

essas  experiéncias me

profundamente.

Carregando memorias dolorosas
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A maioria dos ex-jovens cuidadores relatou uma
variedade de encargos rastreados desde os tempos
remotos de prestacdo de cuidados. Esses encargos sao
raramente condi¢cles fisicas tangiveis induzidas por
atividades de cuidado pesadas, mas tensdes mentais
resultantes de memorias dolorosas. Essas memdarias sdo
frequentemente associadas a um determinado evento da
doencga do familiar necessitado. O sentimento de culpa
pela doenga do familiar — agravado pela tenra idade do
cuidador -

é especialmente uma memdria muito

dolorosa.

[...] minha mde estava tdo furiosa comigo e entdo ela teve
sua primeira crise epiléptica. Eu ndo sabia o que estava
acontecendo e pensei durante muitos anos que eu tinha
causado essa crise meio que pelo meu préprio

comportamento. Isso ndo me faz me sentir muito bem.

Um participante do sexo masculino descreveu seu
medo permanente de perda como resultado da memdria
do medo existencial e preocupagdo pelo membro da
familia doente. Outra entrevistada do sexo feminino se
referiu a lembranga dolorosa das previsGes permanentes
da mae de ndo atingir 40 anos de idade. Algumas dessas
tristes reminiscéncias surgem com muita frequéncia, de
forma inesperada, e ndo podem ser controladas. As
lembrangas mais pesadas para os ex-jovens cuidadores
foram as que se referem a sobrecarga situacional e aos
sentimentos de desamparo e impoténcia perante o
familiar doente em alguma situagdo especifica de
cuidado. Uma ex-jovem cuidadora, cuja mae sofria de

esclerose multipla e epilepsia, expressou o seguinte:

Vocé ndo pode fazer nada. Foi esse incrivel desamparo
dela. Vocé fica ao lado dela e tudo o que pode fazer é

assisti-la ficar pior. [Chorando]

Essas fortes emogdes que vém rapidamente sdo
também causadas por memdrias de luto pela perda de

independéncia do familiar e, consequentemente, da

capacidade de cumprir plenamente seu papel parental.
Portanto, as emog¢bes sdo também consequéncias do

medo existencial da crianca de perder um ente querido.

Mantendo a responsabilidade

Todos os ex-jovens cuidadores continuaram a
prestacdo de cuidados e mantiveram a responsabilidade
por pelo menos um tempo apds entrar na vida adulta. A
necessidade de envolvimento pessoal na prestacdo de
cuidados dificultava sua saida. Muitas vezes, eles
sentiram pressdo emocional para ficar em casa e dar
continuidade aos cuidados. Uma mulher, por exemplo,
gue morava com a mde doente e a avd, comegou a
trabalhar em uma pequena empresa familiar para se
tornar mais independente. Quando a condicdo de sua
made piorou, porém, a mae implorou para que ficasse em

casa.

Eu disse a minha mde: 'Olhe, deixe-me terminar este més
no meu novo local de trabalho, apenas este més, depois
eles podem procurar outro empregado'. E ela disse: 'Se
vocé estiver indo para terminar este més, eu ndo vou mais
estar viva quando vocé voltar.' Entdo eu pedi demisséo de

um dia para o outro.

Durante a fase de transicdo para a vida adulta, os
jovens cuidadores precisam equilibrar suas necessidades
individuais e as necessidades de cuidado do familiar
doente. DecisGes relativas a educacdo ou formacao
profissional tém que ser compativeis com as
responsabilidades de cuidados. Uma mulher explicou que
ndo pdde progredir em seus planos educacionais porque

era filha cagula e se sentiu mais responsdavel pela mae

depois que seus irmdos mais velhos se mudaram de casa.

Eu faria de tudo pra ter ido pra outra escola, o que teria
significado me mudar pra outra cidade. Isso ndo foi
possivel porque, a essa altura, meus irmdos ja haviam se

mudado de casa e meus pais ndo apoiaram a ideia.
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Para muitos ex-jovens cuidadores, essa fase da vida é
também muitas vezes encarada como uma forma de fazer
compromissos em beneficio da familia. Muitos deles
mantém o papel de cuidador, enquanto compartilham
algumas das responsabilidades com outras pessoas.

Manter a responsabilidade é também uma questdo
induzida pela experiéncia de incapacidade de substituicdo
do jovem cuidador por pessoas de fora da familia.
Nenhum dos entrevistados abandonou completamente
suas responsabilidades de cuidado se a pessoa
necessitada ndo era capaz de cuidar de si ou quando
arranjos de cuidados alternativos tinham sido
estabelecidos. Mesmo assim, eles continuariam a cumprir
certas responsabilidades de assisténcia, entretanto, ndo
de forma instrumental, mas como um "back-up" ou em

uma capacidade antecipatoria.

Encontrando a identidade prépria

As vidas dos ex-jovens cuidadores foram moldadas
por um forte senso de responsabilidade por outra pessoa
quando eram criangas ou adolescentes. Alguns
participantes relataram que nem sabiam o que era uma
infancia normal, visto que certas atividades, como sair
quando quisessem ou dormir na casa de amigos, eram
impossiveis devido aos cuidados prestados. Fazendo uma
analise retrospectiva, a prestacdo de cuidados foi parte
essencial de sua identidade durante a juventude. No
entanto, chegava um momento em que o cuidado ao
membro da familia ja ndo era mais necessario,
geralmente quando a pessoa necessitada falecia. Nesse
caso, isso significava ndo apenas a perda de um ente
querido, mas também o desaparecimento repentino da
responsabilidade desse jovem, deixando pra tras um
vdcuo nada facil de ser preenchido. Com o stbito sumico
da sensagdo de responsabilidade, uma parte importante

de sua identidade também desaparecia.

Tudo parecia téo sem sentido pra mim. Ndo porque ela

[mde] havia partido, mas meu papel também. Eu ndo

| 6
tinha ideia do que fazer com o tempo livre. Eu sentia falta
era de cuidar dela.

Nesse sentido, a perda de responsabilidades
assistenciais confronta o jovem com novos, e muitas
vezes inesperados, desafios. Como eles sdo obrigados a
desistir do cuidado, seu futuro préximo é marcado por
esfor¢os para preencher os vazios causados pela perda da
experiéncia fundamental de cuidar. Nesse ponto, sdo
muitas vezes confrontados a refletir sobre suas proprias
necessidades. Isso pode ser muito desafiador,
especialmente quando percebem que ha muito tempo
tinham as deixado de lado. E nessa situacdo de
desconhecer suas proprias necessidades e ser
constantemente confrontado com questdes como "quem
sou eu" ou "o que eu espero da vida" que eles tém que
encontrar sua propria identidade. Um ex-jovem cuidador

refletiu sobre isso da seguinte forma:

Eu estou comecando a aprender a cuidar de mim e
aprender que minhas necessidades sdo importantes
também. Estou mergulhando em mim mesmo para
descobrir o que eu quero. Eu tento me empenhar nisso...
porque muitas situagées na minha vida sGo realmente

estranhas.

A perda de responsabilidade pelo familiar doente
muitas vezes suscita neles a sensa¢do de um investigador
sem direcdo. Frequentemente ficam divididos entre
esforcos para reorganizar suas vidas e viver de forma
diferente e um desejo de mais uma vez assumir
necessidade de

responsabilidade por alguém em

cuidados e apoio, situacdo com a qual estdo
familiarizados e que os transmite uma sensacdo de
seguranca. Enquanto alguns tentam recuperar o atraso
em tudo o que ndo puderam fazer durante a infancia —
por exemplo, viajar ou sair com 0s amigos — outros muitas
vezes involuntariamente optam por uma vida com fortes
responsabilidades novamente. Assim, muitos ex-jovens

prestadores de cuidados escolhem entrar em programas
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de educacdo de enfermagem ou procuram empregos no
setor de saude e enfermagem ou outras profissdes
sociais, mesmo que tenham tentado outros empregos

anteriormente.

Permanecendo em siléncio

Em sua maioria, ex-jovens cuidadores ndo falam
sobre suas experiéncias passadas de prestagio de
cuidados. As vezes sentem vergonha ou tém receio da
discriminacdo devido ao estigma associado a doenca de
um membro da familia, especialmente no caso de
transtornos mentais. Eles ndo falam sobre isso também
porgue a prestacdo de cuidados fazia parte de sua vida
normal, motivo pelo qual ndo levantam essa questdo.
Outra razdo para manter o siléncio é a autoprotecdo,
evitar memorias dolorosas. Eles tentam suprimir seus

sentimentos por muito tempo.

Quero dizer, esse era um assunto especial. Eu ndo falava
sobre isso por muito tempo. Eu sempre comegava a chorar

quando falava da minha mde.

Independente do motivo pelo qual escolheram
permanecer em siléncio, para alguns participantes a
entrevista no decurso do presente estudo foi a primeira
vez falando sobre suas experiéncias de infancia. Para
alguns participantes, a tensdo imposta pelo sofrimento se
acumula ao longo dos anos e conversar com alguém se
torna um meio importante para liberar a pressao,
especialmente quando ha aflicio na forma de angustia

mental.

Devo dizer que estou em terapia jd hd dez anos porque me
dei conta que preciso me libertar disso. Isso estd em mim
de alguma forma e estd me esgotando. Precisa sair de

mim e é necessdria uma vdlvula de escape para isso.

Falar sobre sua situagdo exigiu certo grau de
consciéncia sobre seu antigo papel de jovem cuidador.

Alguns participantes ndo tinham consciéncia de seus

papeis até refletir sobre suas experiéncias durante a
entrevista. Tornar-se consciente de seu papel como um
jovem cuidador é um importante processo; muitos
entrevistados, no entanto, tinham a sensacdo de que
havia algo de errado com eles, sem conseguir identificar

a origem desse sentimento.

DISCUSSAO

Este estudo fornece um dos primeiros olhares para a
situacdo de adultos prestadores de cuidados informais
durante a infancia ou adolescéncia. Pode-se assumir que
a prestacdo de cuidados durante essa fase tem impacto
em todos os envolvidos e afeta a transicdo para a idade
adulta, assim como, posteriormente, a vida adulta em si.
Os resultados deste estudo sdo consistentes com os de
outros estudos, em que participantes relataram tanto
efeitos positivos quanto negativos relacionados a suas
experiéncias passadas de prestacdo de cuidados™*”).
Enquanto os aspectos positivos, como a capacidade de
dominar suas vidas como resultado de ter tido que lidar
com situagdes dificeis durante a infancia, foram toépicos
recorrentes, os efeitos fisicos negativos associados a
prestacdo de cuidados, como mencionado por Frank et
al.(le), foram notificados com muito menos frequéncia
neste estudo. Efeitos negativos concretos foram, de fato,
descritos apenas quando abordados pelo entrevistador.

Considerando o jovem cuidador da posicdo do
cuidador familiar, a transicdo mostra certas analogias
com o conceito de transicdo pds-cuidado. Conforme

afirmado por Ume e Evans™

, este momento particular
aborda o periodo além do cuidado adulto com a familia,
que geralmente termina com a morte pela morte do ente
querido ou colocagdo em casa de repouso. Larkin®®
investigou essa transicdo e identificou trés fases. Pelo
menos duas dessas fases podem também ser
identificadas na transicdo pds-cuidado de ex-jovens
cuidadores. "Vazio pos-cuidado" é a fase imediatamente
apos o cuidado e é caracterizada por uma sensagdo de
perda de responsabilidade, sentimento de vazio e

desequilibrio. Muitos ex-jovens prestadores de cuidados
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também expressam esses mesmos sentimentos assim
gue a responsabilidade que tinham enquanto jovens
cuidadores some de repente. Na fase denominada
"construindo a vida no pods-cuidado"”, cuidadores
familiares retornam a vida que tinham antes. Ex-jovens
cuidadores geralmente ndo tém uma vida para retomar
porque a prestacdo de cuidados fez parte dela desde
muito cedo. De qualquer forma, a categoria "encontrando
aidentidade prépria" do presente estudo cabe muito bem
nessa fase porque "construir a vida no pds-cuidado" se
baseia em algo novo ou desconhecido. Parece até se
encaixar melhor que no conceito original, onde a
construgdo passa a impressdo de ser mais uma
"reconstrucdo” de algo que ja estava |4 antes.

O estudo também mostrou que, a partir da visdo
retrospectiva de um ex-jovem cuidador, a prestacdo de
cuidados durante a infancia e adolescéncia afeta decisdes
relacionadas a social,

educagdo e vida como

consequéncia da continua responsabilidade de cuidados.
Em consonancia com resultados de outros estudosm),
ndo se pode dizer que esses efeitos sdo necessariamente
sempre negativos ou levam a priva¢ées mais tarde na
vida. As responsabilidades de prestacdo de cuidados, no
entanto, afetam decisGes posteriores da vida de varias
maneiras. Se as metas educacionais sdo incompativeis
com essas responsabilidades, torna-se clara a falta de
liberdade para fazer uma escolha consciente. Nesse caso,
a distancia entre o local de estudo ou trabalho e a casa da
familia desempenha um papel importante na conciliagdo

(11)

de prestacdo de cuidados, educacdo e carreira

Semelhante a outros estudos sobre jovens adultos

(15’22), o presente estudo também mostra que

cuidadores
ex-jovens cuidadores muitas vezes se referem a certas
habilidades adquiridas durante a infancia levadas para o
resto da vida. Isso, geralmente de forma inconsciente,
influencia suas decisGes profissionais, e muitos ex-jovens
prestadores de cuidados acabam trabalhando em
profissGes de cuidado ou outras profissdes sociais™*®.

Sabe-se que jovens cuidadores ndo falam sobre sua

situacdo devido ao receio do estigma ou ruptura

familiar“*

. Eles também ndo falam sobre isso porque
responsabilidades de cuidados sdo parte de sua vida
normal, ndo um trabalho excepcional que os distingue
dos outros®. Ex-jovens cuidadores também ndo falam
sobre sua situacdo passada, muitas vezes nem mesmo
com 0s amigos ou membros da familia, pelo mesmo
motivo. Um achado significativo deste estudo é que,
mesmo com um defasamento temporal, ex-jovens
cuidadores frequentemente desconhecem o papel e
responsabilidade especificos que tiveram. O despertar
dessa consciéncia muitas vezes ocorreu durante a
situacdo imediata de entrevista, enquanto se falava sobre
isso.

Para muitos participantes, a entrevista foi a primeira
vez que falaram sobre suas experiéncias de cuidados. De

. .. 25
acordo com a teoria de posmonamento( )

, isso sugere,
em contraste com os cuidadores adultos, que ex-jovens
cuidadores ndao conseguem se reconhecer como tais
porgue ndo interagem com outros jovens cuidadores. A
falta de conscientiza¢do de criangas e adolescentes que
cuidam de um familiar doente regularmente, bem como
a inexisténcia de uma definicdo legal do que constitui um
jovem cuidador e o que isso significa no contexto do
cuidado familiar, dificulta o processo do individuo afetado
se reconhecer como um ex-jovem cuidador. Em ultima
analise, isso também fornece uma forte explicacdo do

motivo pelo qual foi particularmente dificil obter acesso

ao grupo em estudo.

Limitagoes

Na época das entrevistas, a maior parte das situacdes
de prestacdo de cuidados datava aproximadamente 15
anos. Uma amostra mais recente com idade individual
maxima de 40 anos provavelmente revelaria resultados
diferentes, jd que existem argumentos de que criancas
apoiando suas familias eram mais evidentes e
socialmente toleradas ou até mesmo desejadas no
passado, especialmente em uma geragdo pods-guerra. A
saturacdo de dados ndo foi alcangada, pois ndo houve

variacdo suficiente na amostra. Embora um maior
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numero de entrevistas ndo implique necessariamente em
maior conhecimento, permite contribuir para uma
melhor compreensdo de importantes fatores contextuais
gue podem afetar as ac¢Oes dos participantes (como
historico familiar, género, status socioeconémico).
Entretanto, o periodo de aprovacdo do estudo exigiu que

a coleta de dados cessasse em um tempo predefinido.

CONCLUSAO

Esta pesquisa destaca a situagdo de um grupo oculto
em nossa sociedade. Ao focar em ex-jovens cuidadores e
na reconstrucdo de seu passado, pode-se contribuir para
o desenvolvimento de acbBes preventivas para atuais
jovens cuidadores e também ajudar a melhorar os
programas de jovens cuidadores ja existentes. Do ponto
de vista do pesquisador, alguns ex-jovens cuidadores
ainda necessitam de ajuda. Isso indica a natureza
problematica e inapropriada de prestar cuidados durante
a infancia e adolescéncia e levanta a necessidade de
avaliar a situagdo de jovens cuidadores atuais, de apoia-
los e alivia-los em suas vidas diarias. Também indica o
direito de identificar jovens cuidadores em seu entorno
imediato e a criagdo de um ambiente respeitoso e nao-
discriminatério que facilita o processo de revelagdo de
criangas cuidadoras. A pesquisa, apesar de focar em ex-
jovens cuidadores enquanto individuos, destaca a
necessidade de uma visdo sistémica de toda a estrutura
familiar e de prestagcdo de servigos de apoio a familia.
Enfermeiros, enquanto maior grupo de prestadores de
cuidado, sdo muitas vezes o primeiro ponto de contato
para familias necessitadas de apoio. Isso os coloca em
uma posicdo especial para tomar conta do bem-estar dos
cuidadores e assumir

jovens impedi-los  de

responsabilidades de cuidados inadequadas.
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