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Resumo

Introdug@o: Os jovens cuidadores constituem um grupo de cuidadores informais ainda pouco percebidos e estudados. Logo,
a pesquisa tragou como objetivo, mapear as evidéncias cientificas sobre os tipos de cuidado familiar prestado por jovens
cuidadores em domicilio. Materiais e método: Trata-se de um estudo bibliografico, do tipo Scoping Review, segundo os
pressupostos metodoldgicos apresentado pelo Instituto Joanna Briggs (JBI). A questdo norteadora foi definida como: “Quais sdo
as evidéncias cientificas sobre os tipos de cuidado domiciliar prestado por jovens cuidadores?”. Serdo incluidos todos os estudos
encontrados nos idiomas inglés, espanhol e portugués, de dominio publico e privado, e diferentes abordagens metodologicas.
Serdo excluidos os estudos que ndo responderem ao objetivo desta investigagdo, bem como os duplicados e os que nao forem
possiveis realizar a recuperagdo na integra. Serdo utilizadas 11 bases de dados para o estudo. Os resultados serdo apresentados
utilizando um diagrama de fluxo, conforme preconiza a JBI. Serdo utilizados ainda quadros e tabelas para facilitar a sintese
dos registros incluidos na pesquisa. O protocolo desta Scoping Review foi registrado na Open Science Framework. Resultados
esperados: Espera-se encontrar subsidios para sustentar o desenvolvimento de capacitagdes profissionais com foco na educagdo
em saude voltada para a familia e, além de expectar melhorias na formagao profissional, pretende-se ter embasamento para
apoiar a criagdo de programas governamentais que visem auxiliar os jovens cuidadores.
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Abstract

Introduction: Young caregivers constitute a group of informal caregivers that are still poorly understood and studied. Therefore,
the research aimed to map the scientific evidence on the types of family care provided by young caregivers at home. Materials
and method: This is a bibliographic study, of the Scoping Review type, according to the methodological assumptions presented
by the Joanna Briggs Institute (JBI). The guiding question was defined as: “What is the scientific evidence on the types of home
care provided by young caregivers?”. All studies found in English, Spanish and Portuguese, public and private domain, and
different methodological approaches will be included. Studies that do not respond to the objective of this investigation will be
excluded, as well as duplicates and those that cannot be recovered in full. 11 databases will be used for the study. The results will
be presented using a flow diagram, as recommended by JBI. Charts and tables will also be used to facilitate the synthesis of the
records included in the research. The protocol for this Scoping Review has been registered with the Open Science Framework.
Expected results: It is expected to find subsidies to support the development of professional qualifications focused on family-
oriented health education and, in addition to expecting improvements in professional training, it is intended to have a basis to
support the creation of government programs that aim to help young caregivers.

Key words: Caregivers; Child; Adolescent; Nursing.
Resumen

IIntroduccion: Los jovenes cuidadores constituyen un grupo de cuidadores informales que ain son poco comprendidos y
estudiados. Por lo tanto, la investigacion tuvo como objetivo mapear la evidencia cientifica sobre los tipos de cuidado familiar
que brindan los jovenes cuidadores en el hogar. Materiales y método: Se trata de un estudio bibliografico, del tipo Scoping
Review, segin los presupuestos metodologicos presentados por el Instituto Joanna Briggs (JBI). La pregunta orientadora se
definié como: “;Cual es la evidencia cientifica sobre los tipos de cuidados domiciliarios que brindan los jovenes cuidadores?”.
Se incluiran todos los estudios que se encuentren en inglés, espafiol y portugués, de dominio ptblico y privado, y diferentes
enfoques metodologicos. Seran excluidos los estudios que no respondan al objetivo de esta investigacion, asi como los
duplicados y aquellos que no puedan ser recuperados en su totalidad. Se utilizaran 11 bases de datos para el estudio. Los
resultados se presentaran mediante un diagrama de flujo, segin lo recomendado por JBI. También se utilizaran cuadros y
tablas para facilitar la sintesis de los registros incluidos en la investigacion. El protocolo para esta revision de alcance se ha
registrado en Open Science Framework. Resultados esperados: Se espera encontrar subsidios para apoyar el desarrollo de
cualificaciones profesionales enfocadas en la educacion en salud orientada a la familia y, ademas de esperar mejoras en la
formacion profesional, se pretende tener una base para apoyar la creacion de programas gubernamentales que tengan como
objetivo para ayudar a los jovenes cuidadores.

Palabras clave: Cuidadores; Nino; Adolescente; Enfermeria.
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Introduciao

A convivéncia com a doenga cronica, muitas
vezes, pode ser um fator penoso tanto para o portador
da enfermidade quanto para o sistema familiar, ja que
a vida cotidiana precisa ser mantida a despeito dos
percalgos da doenga. O sistema familiar, na maioria
das vezes, ndo esta isento da contribuicdo de criangas
¢ adolescentes, sendo que eles frequentemente podem
participar na gestao da vida familiar e, inclusive, assumir
parte do cuidado ao portador de doenga cronica'.

Embora as doengas cronicas constituam o fator
mais significativo para estabelecer o cuidado informal
em menores de idade, torna-se importante mencionar
que existem outras condigdes incapacitantes que formam
os pilares para esse fendmeno, tais como deficiéncias
fisicas, doengas de impacto mental e utilizacdo de
substancias indevidas?®.

As criancas ¢ adolescentes que se tornam
responsaveis pelo cuidado de adultos e/ou idosos sdo
conhecidos como jovens cuidadores. Existem poucos
estudos recentes sobre a tematica, logo, a definigdo
vigente ¢ estabelecida por Becker. Segundo este
autor, entende-se por jovens cuidadores, criangas e/
ou adolescentes que assumem determinada quantidade
ou qualidade em cuidados substanciais no proprio
ambito familiar, sendo que as agdes realizadas por elas
sdo inesperadas e habitualmente desenvolvidas por
adultos®.

Os jovens cuidadores constituem um grupo de
cuidadores informais pouco percebidos'. Estima-se que
em torno de 1,4 milhdo de jovens cuidadores nos Estados
Unidos da América (EUA) permanecem ocultos aos
programas e servigos estaduais e nacionais, realizando
atividades que incluem desde tarefas domésticas até a
administragdo de medicagdes®*. Um estudo realizado
na Sui¢a revelou uma prevaléncia de 8 a 9% de jovens
cuidadores com idade entre 9 e 15 anos®.

O Reino Unido também evidenciou dados
preocupantes. O tltimo censo sobre jovens cuidadores
em 2011 evidenciou um aumento de 20% em relagdo
aos casos registrados em 2001, com 178 mil cuidadores
com idade entre 5 e 17 anos®2.

Os familiares que mais necessitam de cuidados
por menores de idade foram identificados como pais,
especialmente as maes, além de casos envolvendo
irmaos, avos e outros parentes proximos. Com relagdo
ao tempo dedicado a esta fungdo, a carga horaria semanal
demonstrou ampla variagdo, abarcando desde algumas
horas por semana até mais de 100 horas em situagdes
extremas>.

O impacto que ser cuidador informal acarreta para
o desempenho de criangas e adolescentes ¢ significativo.
Entre os efeitos positivos apontados na literatura,
ressalta-se a elevacdo da autoestima, maturidade e

vinculo familiar, além de construir e consolidar a
identidade dos jovens cuidadores e permitir a aquisi¢ao
de conhecimentos e capacidades para o enfrentamento
de situagdes adversas no decorrer da vida'.

Por outro lado, o impacto negativo no cotidiano
dessa populacdo encontra-se relacionado a trés
dimensdes: fisica, psicossocial e educacional, ja que
ela esta sujeita a privacdo do sono; exaustdo fisica
e emocional; tristeza, medo e vergonha; isolamento
social; distarbios de humor e personalidade; perda da
infancia; auséncia e bullying escolar, além do estresse e
pressdo familiar presenciados no dia a dia'*’.

Por se tratar de uma condigdo com etiologia
frequentemente socioeconOmica, torna-se fundamental
a criagdo de servicos comunitdrios que oferecam
estrutura de apoio aos jovens cuidadores, possibilitando
aos mesmos, a criagdo de uma identidade propria, de
maneira que estes tenham voz frente aos diferentes
setores da sociedade®. Tal abordagem inclui, além da
identificacdo destes casos, a oferta de informacao e
apoio as familias que possuem individuos dependentes
de cuidado e, sobretudo, aos cuidadores menores de
idade.

Considerando este cenario assistencial, a
enfermagem ocupa papel de destaque, enquanto
mediadora do cuidado em saude no ambito da Atencao
Priméaria em Saude (APS), bem como na coordenagao
das agdes direcionadas aos usuarios com condi¢oes
cronicas ou permanentes e seus familiares cuidadores.
Ainda que a tematica seja pouco investigada e percebida
na area da saude, torna-se necessario examinar estes
contextos peculiares e expandir os horizontes da
atividade assistencial, a fim de encontrar solugdes para
um problema real, porém ainda ocultado em nossa
sociedade.

Diante desse contexto, destaca-se que os jovens
cuidadores, apesar de representar uma populagdo
escondida e pouco explorada, sdo pessoas reais que
carecem de cuidados e informagdes, os quais podem
ser atendidos com a ajuda de profissionais de saude
capacitados e comprometidos com o acompanhamento
das familias que possuem seu cotidiano modificado
com as demandas advindas de doengas incapacitantes.
Assim, objetivou-se mapear as evidéncias cientificas
sobre os tipos de cuidado familiar prestado por jovens
cuidadores em domicilio.

Método

Trata-se de um estudo bibliografico, do tipo
Scoping Review, segundo os pressupostos metodologicos
apresentado pelo Instituto Joanna Briggs (JBI)®, o qual
seguira as diretrizes do Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for
Scoping Reviews (PRISMA-ScR)’. Este método pode
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ser utilizado com as finalidades de explorar, expandir,
estruturar e esclarecer as principais evidéncias que
fornecem suporte a um determinado campo de
pesquisa®.

Critérios de elegibilidade

Serdo incluidos todos os estudos encontrados
nos idiomas ingl€s, espanhol e portugués; com
abordagem quantitativa, qualitativa e quantiqualitativa;
estudos primarios; revisdes sistematicas, metanalises
e/ou metasinteses; livros e guidelines, publicados ou
disponibilizados até abril de 2023, sem recorte temporal
a fim de expandir os resultados. Serfo excluidos
os estudos que ndo responderem ao objetivo desta
investigacdo, que retratavam o cuidado por jovens
de forma remunerada, bem como os duplicados e os
que ndo foram possiveis de realizar a recuperagdo na
integra.

A questdo de pesquisa foi construida com
base na estratégia do acronimo Population, Concept e
Context (PCC)'°, o qual foi detalhado no Quadro 1.

Ressalta-se que, consideraram-se como jovens
cuidadores os individuos menores de 18 anos que sdo
responsaveis por prestar cuidados, assisténcia ou apoio,
fisico e/ou emocional, para um membro da familia
que se encontra debilitado ou incapaz de realizar o
autocuidado™'!

A tipologia do cuidado, considerada neste
estudo, foi definida com base na classificagdo de
cuidadores familiares'?. Assim, considerou-se quatro
categorias, sendo elas: Assisténcia em Saude; Auxilio
nas Atividades Diarias ¢ Responsabiliza¢do em Satde;
Assisténcia Doméstica; e Assisténcia Socioemocional.

A assisténcia em salde representa a maioria
das atividades que o ato de cuidar exige, por exemplo,

o auxilio na manutencdo do asseio e higiene pessoal,
a assessoria na alimentacdo, entre outros, a qual
¢ equivalente aos cuidadores primarios. O auxilio
nas atividades didrias e responsabilizacdo em saude
corresponde a colaboragao nas atividades de assisténcia
em saude e a participagdo na tomada de decisoes sobre
a saude do individuo dependente de cuidado, sendo
representado pelos cuidadores secundarios.

Por sua vez, a assisténcia doméstica ¢€
retratada pela organizacdo e manutengdo do lar, sendo
representada pelas atividades exercidas pelos cuidadores
terciarios. Ja a assisténcia socioemocional diz respeito
aos individuos que procuram atender as necessidades
sociais e emocionais do individuo dependente de
cuidado, sendo equiparada aos cuidadores auxiliares.

Estratégia de busca e fontes de

informacao

Um estudo piloto em pares foi executado nas
bases de dados PUBMED e Science Direct, a fim de
identificar os descritores controlados e nao-controlados
que melhor representassem a temadtica, com o intuito de
expandir os resultados e obter estudos mais assertivos
que fossem ao encontro do objetivo proposto.

Dessa forma, inicialmente a busca acontecera
com os seguintes descritores nao controlados: Atengao
Domiciliar (Home care), Jovens Cuidadores (Young
caregivers OR Young carer), Comportamento de Cuidado
(Caring behavior) e Cuidado informal (Informal care).
Ademais, também serdo incluidos nas chaves de busca
os seguintes descritores controlados, presentes nos
Descritores em Ciéncias da Satde (DeCs) e no Medical
Subject Headings (MeSH): Cuidadores (Caregivers),
Crianga (Child), Adolescente (Adolescent) e Assisténcia
Domiciliar (Home Nursing).

Quadro 1. Critérios de Elegibilidade. Maringa, PR, 2023.

Critérios de inclusao

Populagao Jovens cuidadores menores de 18 anos.
Conceito Tipos de cuidado prestado por jovens cuidadores.
Contexto Ambiente domiciliar.

Questao norteadora

Quais sdo as evidéncias cientificas sobre os tipos de cuidado
domiciliar prestado por jovens cuidadores?

Fonte. Pesquisa dos Autores (2024).
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Ressalta-se também que os DeCs serdo
utilizados para as bases de dados em portugués e que
os descritores do MeSH serdo usados para as bases de
dados em lingua inglesa. Ademais, sera empregado os
termos boolenos AND e OR para auxiliar as buscas nas
bases de dados.

A partir disso, elaboraram-se duas estratégias
de busca, as quais foram inseridas em cada uma das
bases de dados que serdo investigadas, resultando em
dados preliminares sobre a quantidade de registros
encontrados, conforme demonstrado no Quadro 2.

Selecio dos estudos

Sabe-se que a estratégia de pesquisa utilizada
na scoping review comporta trés etapas. A primeira
etapa ¢ empregada para uma busca limitada com pelo
menos dois bancos de dados, com o intuito de levantar
palavras-chave e descritores que serdo empregados
na segunda etapa. O segundo passo contempla uma
pesquisa mais abrangente, aplicando todas as palavras-
chave identificadas nos artigos selecionados da primeira
etapa e nos demais bancos de dados incluidos no estudo.
A terceira e ultima etapa da coleta de dados utiliza a
busca nas referéncias dos artigos selecionados por meio
de fontes adicionais'’.

Evidencia-se que em todas as etapas serdo

analisados o titulo, resumo e descritores de cada artigo
e, aqueles que responderem a questdo norteadora, serdo
lidos na integra e terdo suas referéncias analisadas,
concretizando o terceiro passo'®. Todo o processo sera
conduzido por dois pareceristas e em caso de divergéncia
um terceiro parecerista sera acionado para a decisdo de
inclusdo ou exclusdo do estudo.

Extracao dos dados

Para extragdo dos dados que irdo compor
os resultados desta pesquisa, sera utilizado uma
ferramenta de extragdo de dados (Quadro 3) baseada
nas recomendag¢des sugeridas pela JBI®.

Os registros serdo analisados com a finalidade
de encontrar detalhes a respeito do contexto no qual
o jovem cuidador esta inserido, sobre a faixa etaria do
mesmo e referente a tipologia do cuidado destinado aos
familiares. Ademais, também serdo identificados a base
de dados em que o estudo esta disponibilizado, o pais e
o0 ano de publicagdo, além do titulo, objetivo e percurso
metodologico. Destaca-se que a ferramenta desenvolvida
para a extracdo dos dados pode sofrer alteragdes se
houver necessidade durante o processo de analise dos
registros. Para o armazenamento e organizagdo dos
artigos, sera empregado um gerenciador de referéncias.

Quadro 2. Estratégias de busca ¢ bases de dados. Maringa, PR, 2023 (pesquisa realizada em 06 de abril de

2023).
Estratégia de (Cleloie Caie ) A (ot ((Caregivers) AND (Child OR
caregivers” OR “Young carer”) AND ‘, 3 p
busca/ s Beein O Tt Adolescent OR “Young caregivers”)
Base de dados g 57" AND (“Home Nursing”))
Scopus 49 1423
Web of Science 38
Science Direct 17 455
PUBMED 0 672
SCIELO 0 0
EMBASE 0 1798
ASSIA 0 0
Open Grey 116 15
Cybertesis 0 0
MedRxiv 367 734
PsycINFO 3 265
Total 552 5400

Fonte. Pesquisa dos Autores (2024).
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Quadro 3. Ferramenta de extra¢ao dos dados. Maringa, PR, 2023.

Informacées do estudo

Resultados

Numero de identificagdo do estudo:

Base de dados encontrada:

Autores:

Ano de publicagdo:

Pais de publicacgao:

Titulo do registro:

Tipo de estudo/metodologia:

Amostra (n):

Objetivo primario:

Contexto do familiar cuidado:

Faixa etaria do jovem cuidador:

Tipologia/categoria do cuidado:

Analise dos dados e apresentacao dos
resultados

A analise dos dados acontecera com o intuito
de responder a questdo norteadora, coadunando com o
objetivo proposto. Os resultados serdo construidos de
acordo com as orientagdes do checklist do PRISMA-
ScR? e serdo apresentados utilizando um diagrama de
fluxo, conforme preconiza a JBI®. Serdo utilizados ainda
quadros e tabelas para facilitar a sintese dos registros
incluidos na pesquisa.

O protocolo desta Scoping Review foi registrado
na Open Science Framework (OSF), sob registro
10.17605/0OSF.10/432QE. Destaca-se, ainda, que o
estudo dispensou apreciagdo ética por envolver apenas
aspectos bibliograficos.

Resultados Esperados

Ao identificar quem sao os jovens cuidadores e
compreender como acontece o cuidado domiciliar aos
individuos incapacitados, espera-se encontrar subsidios
para sustentar o desenvolvimento de capacitacdes
profissionais com foco na educagdo em satde voltada

Fonte. Pesquisa dos Autores (2024).

para a familia e, além de expectar melhorias na
formagao profissional, pretende-se ter embasamento
para apoiar a criacdo de programas governamentais
que visem auxiliar os jovens cuidadores.

Dessa forma, a expectativa na resolucdo
da problematica proposta vem ao encontro das
necessidades de satde das familias envolvidas,
sobretudo ao considerar que faz parte dos interesses
da Estratégia Satide da Familia, dentro da APS, o
fortalecimento da comunicacdo com os familiares,
bem como a adequagdo das agdes realizadas pelos
cuidadores informais, visto que impacta diretamente
na qualidade de vida do nucleo familiar e dos servigos
de satde.
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