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Resumo

Criangas e adolescentes que prestam cuidados, assisténcia ou apoio a um familiar ou
amigo com doenga, deficiéncia, fragilidade, um problema de satde mental ou
dependéncia sdo chamados de jovens cuidadores. No entanto, pouco se sabe sobre o
impacto dessa ajuda que prestam, e isso pode ser um fator importante na compreensao da

relagdo entre a prestacdo de cuidados e a qualidade desses jovens cuidadores.

Este estudo transversal de carater correlacional, compara a qualidade de vida de jovens
cuidadores (N=106) e nao cuidadores (N=129) entre os 13 e os 18 anos do concelho de
vila nova de gaia. Em termos de instrumentos de recolha de dados recorreu-se a um
questionario sociodemografico, e as versdes portuguesas de investigagdo do
Multidimensional Assessment of Caring Activities (MACA-YC18); e o KIDSCREEN-10
Index. Recorreu-se ao programa IBM SPSS para andlises descritivas e estatistica
inferencial, usando testes paramétricos, designadamente testes T para amostras
independentes, Testes de Associacdo e Andlises de Variancia (ANOVA). Os resultados
sugerem que a funcdo de cuidador ndo influencia a qualidade de vida dos jovens, excepto
em casos de quantidade muito elevada de atividade de cuidado relatada. Além disso,
quanto maior a perce¢do positiva dos JC quanto a sua experiéncia subjetiva da fungao de

CI, maior a sua qualidade de vida.

Palavras — chaves: Jovens cuidadores; Qualidade de vida; Cuidadores informais.



Abstract

Children and adolescents who provide care, assistance, or support to a family member or
friend with illness, disability, frailty, a mental health problem, or addiction are called
young caregivers. However, little is known about the impact of this help they provide,
and this may be an important factor in understanding the relationship between care
provision and the quality of these young carers.

This cross-sectional correlational study compares the quality of life of young caregivers
(N=106) and non-caregivers (N=129) between 13 and 18 years of age in the municipality
of Vila Nova de Gaia. In terms of data collection instruments, a sociodemographic
questionnaire was used, and the Portuguese research versions of the Multidimensional
Assessment of Caring Activities (MACA-YC18); and the KIDSCREEN-10 Index. The
IBM SPSS program was used for descriptive analyses and inferential statistics, using
parametric tests, namely T tests for independent samples, Association Tests and Analysis
of Variance (ANOVA). The results suggest that the caregiver function does not influence
the quality of life of young people, except in cases of very high amount of reported
caregiving activity. In addition, the greater the positive perception of the JC regarding

their subjective experience of the IC function, the greater their quality of life.

Keywords: Young caregivers; Quality of life; Informal caregivers.
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Introducio

O envolvimento de criangas/jovens em atividades domésticas ¢ parte integrante das
interacdes normativas e das contribuicdes esperadas da familia para o bom funcionamento
da vida familiar (Friedman et al., 2003). Além disso, ajudar nas tarefas domésticas fornece
uma maneira saudavel para as criangas aprenderem responsabilidade e modelagem de
papéis adultos (Boszormenyi-Nagy & Sparks, 1973). No entanto, estas responsabilidades
domésticas podem ir além das tarefas domésticas, fazendo a transi¢do para tarefas de
cuidado, incluindo cuidados pessoais, emocionais e fisicos, pelo que as criangas deixam
de ajudar em casa e passam a gerenciar as casas ¢ a fornecer cuidados geralmente
realizados por adultos, essas criancas e adolescentes tém sido amplamente negligenciados

como potenciais provedores de cuidados (Boszormenyi-Nagy &Sparks,1973).

Em Portugal, estima-se que perto de 1.4 milhdes de pessoas sdo cuidadores informais
Agéncia Lusa (2020), e para muitas pessoas, o cuidado informal é uma ocupagao a tempo
inteiro. No entanto, s6 em 2019 a lei nimero 100/2019 reconheceu o estatuto do cuidador
informal, e prevé medidas de apoio, inclusive a atribui¢do de um subsidio aos cuidadores
informais adultos (Sousa et al.,2021). Contudo, no que concerne aos jovens cuidadores,
verifica-se inexisténcia de qualquer tipo de medidas de apoio ou de reconhecimento, e
ndo existem sequer dados no A&mbito nacional sobre os/as jovens cuidadores. No entanto,
considerando a média europeia (6%), estima-se que poderdo existir mais de 65 mil jovens

cuidadores entre os 16 € 24 anos em nosso Pais.

O termo "jovem cuidador" foi utilizado, de acordo com as pesquisas britanicas e

australianas, (Nichols et al. 2013; Kavanaugh 2014; Kavanaugh et al., 2015).

Jovens cuidadores sao definidos como criangas e adolescentes com menos de 18 anos que
prestam cuidados, assisténcia ou apoio a um ou mais familiares com doengas cronicas

(Becker,2000).

A Childrens Society (2020), no Reino Unido descreve um jovem cuidador como sendo
“uma pessoa com menos de 18 anos que fornece cuidados a outra pessoa porque esta

doente ou tem deficiéncia ou problemas de saide mental.

A literatura existente reflete esse sobre o que significa ser jovem cuidador, incluindo
dados demograficos sobre esses cuidadores, as relagdes com as pessoas cuidadas, a
experiéncia de cuidar e o nivel de responsabilidade de cuidado necessario para estabelecer

o status de cuidador. (Kavanaugh et al., 2015).



O intervalo etario considerado em diferentes estudos apresenta algumas variagdes desde
os 8 anos como idade minima (Bauman et al. 2006; Nichols et al., 2013), e 0 6° a0 12° ano
de escolaridade correspondendo aos 10 e 18 anos ( Siskowski 2006; Diaz et al., 2007;
Cohen et al., (2012), ou o intervalo entre os 10—19 (Gates & Lackey,1998; Lacaio &
Portdes,2001; Nichols et al., 2013), outros estudos referem apenas a idade maxima,
referindo-se a menores de idade habitualmente definido legalmente como os de 18, ainda
que esta regra ndo seja assim tdo consistente entre paises ou num mesmo pais para
diferentes aspectos (Williams et al.,2009), havendo ainda estudos que consideram 19 anos
Kavanaugh (2014) ou os 21. (Shifren e colegas Shifren 2001, 2008; Shifren &
Kachorek 2003; Shifren e Chong, 2012); (Kavanaugh et al., 2015) como limite de idade.

Encontram-se tambem variagdes quanto ao nivel de responsabilidade associada as tarefas
e funcdes de cuidados prestados, com implicagdes na descrigao dos critérios do estatuto
de jovem cuidador informal. No entanto, habitualmente considera-se necessario que as
tarefas sejam desempenhadas de forma regular e continuada no tempo para que um jovem

possa ser considerado/ a jovem cuidador/a. (Nagl-Cupal et al.,2014).

Qualidade de vida

O conceito de qualidade de vida ¢ definido pela Organizagdo Mundial da Saude (O.M.S
1991) como:” A percegao do individuo da sua posi¢ao na vida, no contexto de sua cultura,
e no sistema de valores em que vive e em relacdo as suas expectativas, seus padroes e

suas preocupacdes.”

A partir da década de 1990, consolidaram-se duas caracteristicas importantes em relagdo
ao conceito de qualidade de vida: seu carater subjetivo e multidimensional. Trata-se de
considerar a subjetividade, a percepcdo da pessoa, configurando-se como uma
autoavaliacdo sobre sua situacdo e, ainda, o reconhecimento de que o construto €
composto de diversas dimensdes, a saber: fisico, psicologico, social e do meio ambiente

(Anversa et al., 2018).

Day e Jankey (1996), classificam os estudos sobre a qualidade de vida de acordo com

quatro abordagens gerais: econdmica, psicologica, biomédica e geral ou holistica.

A abordagem socioeconomica tem os indicadores sociais como principal elemento; a

abordagem psicologica busca indicadores que tratam das reagdes subjetivas de um



individuo as suas vivéncias; a abordagem biomédica trata, principalmente, da questdo de
oferecer melhorias nas condi¢des de vida dos enfermos; e por fim a abordagem geral ou
holistica baseia-se na premissa segundo a qual o conceito de qualidade de vida ¢
multidimensional, apresenta uma organizacdo complexa e dindmica dos seus
componentes, difere de pessoa para pessoa de acordo com o seu ambiente/contexto e

mesmo entre duas pessoas inseridas em contexto similar, Day & Jankey (1996).

Atualmente sdo identificadas duas tendéncias quanto a conceptualizagdo e ao estudo deste
construto: A qualidade de vida como um conceito genérico e outro conceito ligado a satde
(Fleck, 2008; Pais-Ribeiro, 2009). A qualidade de vida geral diz respeito a uma visao mais
ampla do construto, sem alusdo especifica ao estado de satide ou doencga e abarca todos
os dominios da vida do individuo; um outro conceito, a Qualidade de vida relacionada
com a saude esta relacionada com as doengas que o individuo tem e com a forma como

lida com a mesma (Pais -Ribeiro, 2009; Ribeiro, 1994).

Desta forma, na sua formulacdo mais genérica, a qualidade de vida diz respeito a
percepcdo que cada um tem de si e dos outros, e do mundo que o rodeia, sem estar
diretamente relacionado com o estado de salde ou doencas da pessoa. Para a avaliar
podem ser utilizados diversos critérios, tais como: a educacdo, a formacédo de base, a
profissdo, as competéncias, resiliéncia pessoal, otimismo, necessidades e saude (Leal,
2008).

Qualidade de vida dos jovens cuidadores

A qualidade de vida dos jovens cuidadores esta relacionada com a sobrecarga que advém
da experiéncia de cuidar, pois estes jovens ajudam nas tarefas domésticas e noutras tarefas
tais como administracdo de medicamentos, prestacdo de cuidados pessoais, gestdo de

tarefas domésticas e cuidados com os irmados mais novos (Becker, 2008).

Estes assumem uma ampla gama de atividades dentro de suas familias, e, dependendo da
necessidade do familiar doente, auxiliam na mobilizacdo, no curativo, na ingestdo
alimentar, nos cuidados corporais e intimos e até¢ na excrecao (Hunt et al.,2005). Eles
também assumem atividades médicas, fornecem apoio emocional e garantem a seguranca
do familiar doente (Hamil 2002). Além dessas atividades pessoais e relacionadas a satde,

eles também podem fazer tarefas domésticas, fazer compras, executar tarefas e cuidar dos



irmaos mais novos, € estdo quase permanentemente de prontiddo para poder reagir

rapidamente as crises (Metzing et al., 2009).

A nivel internacional a investigacdo sugere que, embora muitos jovens prestadores de
cuidados fornegam voluntariamente os cuidados exigidos pelos membros da familia, isto
pode ter impacto no seu bem-estar fisico, emocional, social, psicoldgico e economico
(Cohen et al.,2005). Tal impacto pode estender-se a participacdo no lazer, trabalho

remunerado, educagdo e autocuidado/manutengao. (Tim et al., 2021).

Jovens cuidadores foram identificados e estudados no Reino Unido, Australia, Africa,
varios paises europeus € asiaticos, bem como no Canada (Becker 2007) e a prevaléncia,
caracteristicas, contribuicoes e necessidades de apoio para essa populacao estdo a
comecar a ser reconhecidas a nivel também das politicas destes paises. A analise global
de Becker (2007) sobre os jovens cuidadores fornece uma estrutura para alcancar esse

objetivo.

Becker (2007) examinou alguns paises usando uma tipologia que caracteriza os niveis
nacionais de conscientizagdo dos jovens cuidadores e de resposta politica em uma escala
que varia de avangada a preliminar. O Reino Unido era o pais mais avangado, além de ser
anacdo fundadora do movimento de jovens cuidadores. Nao apenas os jovens cuidadores
tém sido "bem e verdadeiramente colocados no mapa dos servigos de bem-estar infantil"
(Newman 2002) desde meados da década de 1990, mas também ha mais de 350 projetos
dedicados a jovens cuidadores que atendem mais de 25.000 jovens cuidadores enquanto
empregam centenas de trabalhadores e voluntarios (Becker 2007). Os jovens prestadores
de cuidados também tém direitos legais a uma avaliacdo das suas necessidades pessoais
e da sua capacidade de prestar e continuar a prestar cuidados, tendo a opg¢do de
pagamentos diretos em dinheiro em vez de servigos, caso optem por coordenar os seus
proprios planos de cuidados (Evans & Becker 2009). A Australia possuia uma designagao
"intermediaria" por causa de um historico de maior conscientizagdo nacional e
reconhecimento de jovens cuidadores desde 2000, entre formuladores de politicas,
profissionais e o publico em geral. A¢des politicas coordenadas também levaram a criagdo
de direitos legais parciais € ao aumento das intervengdes especificas para jovens
cuidadores (Becker 2007). Os EUA foram classificados como "preliminares" por causa
de seu reconhecimento limitado da existéncia de jovens cuidadores coincidindo com

apenas um punhado de servigos locais dedicados, neste sentido foi o desenvolvimento da



Associacdo Americana de Jovens Cuidadores (AACY) em 1998, e o estudo nacional de
prevaléncia estimando a presenca de 1,3-1,4 milhdes de cuidadores infantis entre 8 e 18
anos nos EUA [National Alliance for Caregiving/United Hospital Fund (NAC/UHF)
National Alliance for Caregiving/United Hospital Fund 2005]. Isto contrasta com a Africa
Subsariana, cuja posi¢do "emergente" se caracterizou por uma consciéncia embrionaria
dos jovens cuidadores como um grupo social distinto dentro da populagao de "criangas
vulneraveis", relacionada com os efeitos do VIH/SIDA nos jovens cuidadores (Becker
2007). Neste sentido, Robson e colaboradores (2006) mostraram, por exemplo, que
perante a epidemia de HIV/Aids no Lesoto, Tanzania e Zimbabue, muitas criangas e
jovens tinham a responsabilidade de cuidar dos pais moribundos, além de realizar as
tarefas domésticas e o trabalho que normalmente seriam conduzidos por seus pais. A
prevaléncia de cuidados de satide pode ser maior em paises africanos do que os 8% devido
a extensdo da doenga familiar com AIDS, mas ainda ndo foram realizados estudos
suficientemente detalhados. De um modo geral, a investigagdo mostra que o papel dos
jovens prestadores de cuidados ¢ semelhante, independentemente do pais ou continente,
mas que o pormenor desse papel sera afectado por consideragdes ou circunstancias locais

(Cluver et al.2012).

Os jovens que cuidam de familiares podem desempenhar as mesmas tarefas que os
profissionais de satide e de assisténcia social remunerados e formados. Mas eles nao sao
remunerados e ndo sdo treinados. Eles estdo expostos a inumeros riscos, € sua falta de
conhecimento sobre o diagnostico médico e falta de formagao contribuem para os riscos
a que estao expostos (Leu & Becker, 2017). Por exemplo, Cluver e colaboradores (2013)
mostraram que criangas na Africa subsaariana que cuidam de pais com AIDS correm
maior risco de tuberculose pulmonar. Uma ampla gama de estudos qualitativos mostrou
que os jovens cuidadores e os cuidadores jovens adultos podem experimentar varias
desvantagens e dificuldades econdmicas e sociais, incluindo oportunidades educacionais
e de emprego restritas (Kaiser & Schulze, 2015), dificuldades em atender as demandas
sobre eles no ensino universitario (Kettell, 2018), capital social reduzido (Barry 2011), e

experiéncia de estigma que leva ao isolamento e ao afastamento social (Bolas et al. 2007).

Ser um jovem cuidador pode mesmo se tornar traumadtico e prejudicial quando ¢
excessivo, com responsabilidades que excedem as capacidades da idade ou nivel de
maturidade de uma crianca (Boumans & Dorant, 2018). Isso pode resultar na

parentificacdo, na alteragdo ou remocao de limites dentro das estruturas familiares que



ocorre quando as criangas assumem os pap€is e responsabilidades do adulto (Hooper &
Dochler, 2012). Essas fronteiras representam as regras e expectativas implicitas e dbvias

que existem dentro das relacdes familiares (Earley & Cushway 2002).

Este cuidado parece estar associado a alguns custos ou, como descreveu Stamatopoulos
(2018), "uma penalidade ao jovem cuidador", que pode incluir desvantagens fisicas,
emocionais, psicoldgicas, sociais e educacionais (Lakman & Chalmers, 2019; Lakman et
al., 2017; Metzing-Blau e Schnepp, 2008; Moore et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014).
Estudos anteriores mostraram que alguns JC experimentaram depressao, baixa
autoestima, pior satide, bem como niveis mais baixos de satisfagdo com a vida, felicidade
e bem-estar (Banks et al., 2002, Banks et al., 2001; Chalmers & Lucyk, 2012; Collins &
Bayless, 2013; Hamilton & Adamson, 2013; Lakman & Chalmers, 2019; Lloyd, 2013;
Thomas et al., 2003). No entanto, quando se leva em consideragao a perspectiva de vida
dos JC, alguns resultados positivos tornam-se dignos de nota, quando os JC encontraram
beneficios em seu papel como cuidadores, eles experimentaram mais resultados positivos
(por exemplo, em suas vidas sociais, com sua familia ¢ em sua educacao) e menos
sobrecarga de cuidados, portanto, mais resiliéncia (Areguy et al., 2019; Cassidy &
Giles, 2013; Gough & Gulliford, 2020). Além disso, ter estratégias praticas de
enfrentamento ou um forte sentido de agéncia e conectividade (Gough & Gulliford, 2020)

também promoveram melhores resultados para os JC.

De acordo com Itimista et al. (2021), os jovens cuidadores estio em desvantagem em
comparacao com os cuidadores mais velhos, pois as responsabilidades de cuidado na tenra
idade reduzem as oportunidades de acesso a educagdo, ao emprego, a plena participagao
em atividades sociais € comunitarias e as finangas, evidéncias do Reino Unido revelam
ainda que os jovens que cuidaram de um pai com doenca estdo em maior risco para uma
série de necessidades emocionais e de saide mental, aqueles que cuidam especificamente
de um pai com doenca mental podem até estar em um risco ainda maior. O seu
envolvimento no cuidado vai além de simplesmente ajudar nas tarefas domésticas; em
vez disso, estende-se a conclusdo de tarefas instrumentais e de cuidado emocional que

geralmente sdo realizadas por adultos (Hendricks et al., 2021)

O recente estudo de King e colaboradores (2021) intitulado Associations between young

caring and mental health: a prospective observational study using augmented inverse

6



probability treatment weighting, € uma importante e oportuna pesquisa sobre a questao
da satde mental de jovens cuidadores. O estudo revela que 0s jovens que assumiram
quaisquer responsabilidades de cuidado aos 14/15 anos de idade tiveram pior salde
mental quatro anos depois na vida em comparacdo com aqueles que ndo tinham papel de
cuidador (King et al.,2021). Este estudo revela ainda uma relacdo dose-resposta entre
cuidado e saude mental, com efeitos mais fortes observados para aqueles que prestam
cuidados diarios, e destacou a necessidade de apoio dos jovens cuidadores, em particular,
daqueles que prestam cuidados mais intensivos. Os riscos sao particularmente elevados
para jovens entre 12 e 25 anos, considerado o periodo critico de significativa
vulnerabilidade psicoldgica para o desenvolvimento social e emocional (King et al.,
2021).

Dentro das familias, a distribuicdo de género no cuidado também define uma infancia
genderizada, ja que o trabalho de cuidado ¢ muitas vezes uma "obrigagdo moral"
socialmente construida para as filhas, bem como para as maes, e, em muitos contextos a
idade emerge como uma categoria adicional de desigualdade que se cruza com o género
no que se refere a uma distribui¢do desigual do trabalho assistencial (Basak, 2019).
Pesquisas de diferentes paises mostraram que as mulheres jovens estdo bem representadas
como jovens cuidadoras (Basak,2019). Por exemplo, em sua pesquisa com criangas na
Austria, Nagl-Cupal et al., (2014) mostraram que cerca de 70% dos jovens cuidadores
eram do sexo feminino; no entanto Sempik e Becker (2013) encontraram percentual

semelhante em ambos os sexos.

Jovens cuidadores geralmente prestam cuidados aos Pais e, Avos, mas o papel de cuidador
também pode se estender a irmdos e outros parentes (National Alliance for

Caregiving, 2005).

A duragdo da prestacdo de cuidados depende da natureza da doenga ou incapacidade da
pessoa a quem se presta cuidados, (Becker et al., 1998; Dearden & Becker 2004; Becker
2008). O estudo realizado por Nagl-Cupal e colaboradores (2015) constatou que somente
depois que os JC sairam de seu papel de cuidador, eles perceberam que suas proprias
necessidades haviam sido deixadas de lado por muito tempo. Isso sugere que os JC podem
ndo ter tempo nem a oportunidade de serem compassivos consigo mesmos devido as

necessidades de seus entes queridos. Portanto, no contexto do cuidado ao outro, (Banks



et al, 2001; Moore et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014; Warren, 2007), referem que eles

podem ter tempo limitado para o autocuidado ou demonstrar autocompaixao.

Outras pesquisas demonstraram claramente que o tempo € a energia que esses jovens
investem em atividades de prestacdo de cuidados t€m sido relacionados a uma pior saude
fisica e mental, bem como a desafios para o desempenho académico, a semelhanca do
que tem sido observado em adultos, (Pinquart & Sorensen, 2003; Pinquart e
Sorensen, 2007; Vitaliano et al., 2003). A prestacdo de cuidados esta associada a custos
para a saude fisica dos jovens cuidadores, demonstrados por suas queixas de cansago,
exaustao, problemas de sono, dores nas costas, esforco fisico e lesdes, doengas proprias
e impacto na dieta e exercicio (Aldridge & Becker, 1993; Becker & Becker, 2008; Frank
et al., 1999; Nagl-Cupal et al., 2014; Robison et al., 2020; Kim Schulz, 2008). A pesquisa
também mostra que a prestacao de cuidados tem impacto na saude mental, assemelhando-
se aos resultados observados em cuidadores adultos (Schulz & Sherwood, 2008; Zarit et
al., 1980); jovens cuidadores relatam preocupagdo, depressdo, ansiedade, ressentimento e
raiva (Becker & Becker, 2008; Cohen et al., 2012; Leste & Weisner, 2009; Hunt et
al., 2005; Kavanaugh, 2014; Shifren, 2008). Além disso, resultados negativos em saude
mental sdo mais provaveis quando os jovens prestam assisténcia em suas actividades da
vida diéria, incluindo a provisdo de ajuda para as formas mais intimas de cuidado, (Gates

& Lackey, 1998; Hunt et al., 2005).

Este tipo de cuidado pode suscitar reagdes tanto psicologicas quanto fisiologicas e,
sobrecarga extra na forma de estresse percebido, uma reducdo significativa do
envolvimento em atividades sociais, apoiando a no¢dao de que os cuidadores jovens sdo
de fato impactados negativamente pelo estresse adicional (Leste & Weisner,2009). Essa
ideia pode ser reforcada pelo facto de que, muitas vezes, adolescentes e jovens em posi¢ao

de cuidado sentem-se constrangidos por suas responsabilidades (Isaksen, 2002).

A prestagao de cuidados também impacta suas vidas académicas dos jovens cuidadores e
o seu desempenho devido as faltas a escola, ter dificuldade de concentragdo e ndo entregar
as tarefas a tempo (Bauman et al., 2006; Diaz et al., 2007, Hunt et al., 2005;
Siskowski, 2006). Além disso, ha evidéncias recentes de que o cuidado pode reduzir suas
oportunidades e experiéncias no ensino superior. Para a maioria dos jovens cuidadores
que vao para a faculdade, normalmente a tarefa de cuidar iniciou antes de sua matricula

e limita suas oportunidades (Robison et al., 2020). Muitos optaram por ter aulas on-line



por flexibilidade e experimentam um fardo financeiro significativo que ameaga a sua
capacidade de continuar com sua educagdo; em muitos casos, as responsabilidades de

cuidado os levam a abandonar a escola (American Association of Retired Persons, 2020).

A nivel das consequéncias financeiras da prestacao de cuidados, incluindo o impacto no
emprego, recentemente (Gardiner ef al. 2021) relata sobre o 6nus econdomico do cuidar.
Além disso, Kettell et al. (2021), propde a necessidade de uma avaliagdo continua dos
cuidadores familiares, com apoio financeiro iniciado precocemente para reduzir a
sobrecarga do cuidador e potencialmente prevenir a admissdo hospitalar. Na sequéncia
um estudo realizado com alunos do quinto ao 13° ano, com idades compreendidas entre
de 10 a 18, realizado em 44 escolas secundarias no norte da Alemanha, estes foram
questionados sobre como avaliavam a situacao financeira de suas familias. Eles poderiam
concordar com uma de duas afirmagdes: ou "temos dinheiro suficiente para tudo o que
precisamos" ou "na minha familia, o dinheiro ¢ bastante escasso". Embora a maioria dos
estudantes tenha considerado satisfatéria a situacdo financeira da familia, os dados
mostram diferengas entre os grupos. Os jovens cuidadores ndo diferiram em suas
respostas, houve diferenca significativa para o grupo de nao cuidadores mais de 20%, e
os jovens cuidadores consideraram que a situacao financeira da sua familia era deficitaria;

porem no grupo de ndo cuidadores, isso se aplicou apenas a 8,7% (Metzing et al.,2009).

Isaksen (2002) relatou que muitos destes cuidadores tém dificuldade em prestar cuidados
intimos. Eles podem ficar constrangidos ou se sentirem mal preparados para fornecer os
tipos de assisténcia que sdo necessarios como dar banho, ou ir ao quarto de banho de um
adulto, (Schempp, 2014). Além disso, na perspectiva de Thomas et al. (2003), os JC
muitas vezes sentem-se envergonhados em relacdo as suas atividades de cuidado, pois os
seus pais podem ser percebidos como inadequados. Os pais doentes também escondem o
papel de cuidado dos filhos porque ndo querem revelar sua incapacidade em criar filhos
e gerir as tarefas domésticas. E por vezes, os J.C sdo criticados e intimidados por seus
amigos e outras pessoas na sociedade, e por vezes os familiares permanecem em siléncio
por medo de intervencdes negativas como resultado da revelacdo de suas situacdes

familiares (Thomas et al. 2003).

Um estudo Delphi foi realizado por 66 especialistas em cuidados de saude de 10 paises

europeus. Os topicos incluiram: (I) visibilidade e sensibilizacdo dos JC a nivel local,



regional e nacional, (IT) interveng¢des em curso para apoiar os J.C e (III) estratégias futuras

para apoiar os J.C (Nap et al., 2020)

Os resultados destes estudos relataram falta de visibilidade e conscientizag¢ao sobre os JC
em geral e suas atividades em particular. Embora a conscientizagdo esteja a aumentar
lentamente na maioria dos paises, com o Reino Unido em primeiro lugar, os especialistas
reconheceram que continua sendo desafiador identificar JC em muitos paises. Além disso,
o nivel e o tipo de apoio disponivel para os JC sdo diferentes, com a maioria dos paises a
oferecer apoio principalmente a nivel local. Diversas visdes foram expressas sobre
estratégias futuras de apoio aos JC. Os especialistas destacaram a importancia de uma
legislag@o especifica para formalizar os direitos dos JC e a questdo de saber se os jovens
devem ser salvaguardados da prestacdo de cuidados ou se isso deve ser considerado parte
da vida familiar regular. Sublinharam igualmente a importancia dos servigos integrados
de apoio disponiveis para estes, incluindo escolas, familia, saude e assisténcia social.

(Nap et al.,2020)

Shlarmann et al. (2011), refere que é necessario providenciar um quadro de apoio aos JC,
verifica-se também que, para que as intervencOes de apoio aos Jovens cuidadores serem
mais eficazes, é necessario que a familia seja envolvida na intervencdo abrindo-se
oportunidades para identificar os jovens cuidadores e 0s papéis e necessidades de todos
0s membros da familia, além disso, a partir de uma abordagem familiar completa é
possivel fornecer apoio concreto, pratico e emocional a todos os membros da familia,
aliviando assim as actividades de cuidado e facilitar a organizacdo e o acompanhamento.
Ha necessidade de melhores servicos para as pessoas que estdo a receber cuidados, bem
como de alivio e descanso para os jovens cuidadores. Além de uma perspectiva voltada
para a familia, é importante olhar além da familia e incluir a rede social mais ampla, como
amigos e vizinhos (Henk et al., 2021).
Outra forma de apoio é o baseado na Web centrado na pessoa. Esta, pode ser uma forma
adequada de atender as suas necessidades de conhecimento e comunicacdo, uma vez que
a Internet esta a tornar-se uma parte fundamental da vida dos jovens, pelo que um suporte
baseado na web poderia oferecer estratégias para encontrar apoio social e poderia reduzir
0 tempo gasto a pesquisar informacdes e recursos na Internet, e permitir assim que 0s
jovens cuidadores tivessem mais tempo para outras obrigacdes e atividades. (Lilas Ali et
al., 2013). Outros especialistas expressaram preferéncia por fornecer suporte on-line por

meio de sites ou aplicativos mdveis. No geral, eles concordaram que abordagens
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modernas e concretas Sa0 necessarias para aumentar a conscientizacao e apoiar os JC,
como filmes do YouTube, Midias sociais e aplicativos. De acordo com os especialistas,
h& necessidade de uma abordagem individual que seja baseada na auto-organizacéo e seja
de facil acesso por meios como uma plataforma de informacéo ou aplicativo (Lilas Ali et
al., 2013).

Além disso, a informacdo on-line sobre o suporte para os JC deve estar diretamente
disponivel e ndo oculta por meio de menus complexos com muitas outras informagdes
sobre topicos relacionados ao cuidado (Nap et al.,2020).

Mcdougall et al. (2018) argumentaram a necessidade de intervengdes a distancia ou
virtuais devido ao seu formato amigavel para os jovens e a capacidade de se encaixar nas
restricdes de tempo que os jovens cuidadores experimentam. Majeed et al. (2018)
sugeriram rastreamento de sintomas e interveng¢des culturalmente sensiveis que poderiam
ajudar as criangas a lidar com o cuidado prestado e, Kallander et al., (2017) sugeriram a
necessidade de servigos domiciliares flexiveis que pudessem ser adaptados com base no
tipo de doenga da pessoa cuidada.

Embora existam claramente impactos negativos associados ao cuidado desde a mais tenra
idade, estudos também mostraram que héa potenciais beneficios relacionais para
experiéncias precoces de cuidado. Os jovens cuidadores relatam uma maior sensibilidade
as necessidades dos outros, niveis aumentados de altruismo e compaixao e proximidade
com seus cuidadores (Aldridge & Becker, 1993; Becker 1995). Pesquisas sobre o cuidado
prestado pelos J.C, apontam para a reciprocidade e proximidade na relacdo de cuidado,
bem como para o significado positivo associado ao cuidar como sendo instrumental para

o bem-estar do cuidador (Cohen, Colantonio & Vernich, 2002; Areguy et al., 2019).

Os jovens cuidadores demonstram compaixdo continua ao verem e apoiarem as
vulnerabilidades de seus entes queridos, mostram sensibilidade e atenderem as suas
necessidades (Berardini et al., no prelo, Dewar et al., 2014; Sahoo & Suar, 2010). Esses
jovens cuidam de membros da familia devido a circunstincias especificas (por exemplo,
doenca, deficiéncia, etc) (Bleakney, 2014; Charles, 2011; Charles et al., 2009;

Stamatopoulos, 2015).

Gough e Gulliford (2020), destacaram também o sentimento de realizacdo, muitas vezes
comum, que ¢ sentido no desempenho do papel de cuidador. Gough e Gulliford
(2020) investigaram o que ¢ conhecido como "busca de beneficios" que, por definigao, ¢

"o processo de derivar crescimento positivo da adversidade", e descobriu que muitas
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vezes os jovens cuidadores sdao particularmente resilientes e usarao essa técnica de busca
de beneficios para formar um sentimento de satisfagdo e realizagdo decorrente de suas
funcdes. Os aspetos positivos que podem ser sentidos pelos jovens cuidadores tém sido
destacados em outros estudos. Por exemplo, Wong, (2017) descobriu que impactos
positivos foram experimentados pelos cuidadores de pacientes com cancro, incluindo
mais amizades ¢ uma melhor compreensdo pessoal, aprender novas habilidades,
sentimentos de realizagdo e uma relagdo mais proxima com o seu receptor de cuidados,
e que estes podem mediar a relacdo entre a sobrecarga do cuidador e a depressdo, e
promover resultados positivos para o receptor de cuidados, por exemplo, exercendo um

efeito protetor para o risco de Institucionalizagao.
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Objetivos, Questodes e hipoteses de investigaciao

O presente estudo tem como principal contributo, para a investigacdo na area da
Psicologia Clinica, a exploracao da relagdo que o papel de jovem cuidador tem na sua
qualidade de vida. Como segundo objetivo pretende-se também contribuir para o

reconhecimento desta realidade em Portugal.

Neste sentido, como objetivo especifico pretende-se identificar qual a relagdo que a
funcdo de Jovem cuidador apresenta na qualidade de vida dos mesmos, isto ¢, avaliar em
que medida o facto de os jovens entre 13 e 18 anos, que desempenham tarefas de cuidado
significativas e regulares para com alguém préximo com uma doenca (fisica e/ ou
mental), incapacidade ou vulnerabilidade, estd associado com a sua qualidade de vida.
Deste modo, formulou-se a seguinte questdo de investigagdo: “Serd que a fungdo de

jovem cuidador influencia a sua qualidade de vida”?
Hipotese de investigaciao

Com base na revisdo da literatura, espera-se que os jovens cuidadores tenham menos

qualidade de vida, comparado com os jovens ndo cuidadores.

Metodologia

Este projeto inscreve-se na linha de investigacdo ‘Desenvolvimento e Educacdo’ do
Centro de Investigacdo em Psicologia para o Desenvolvimento Positivo (CIPD) da
Universidade Lusiada, tendo como objetivo analisar o efeito do papel de cuidador/a
informal no bem-estar € no funcionamento positivo de jovens envolvidas/os em
dindmicas familiares organizadas em torno da prestacdo de cuidados. Este Projeto de
investigacdo surge no ambito de um Projeto de intervengdao comunitario apoiado pela
Camara Municipal de V.N.Gaia e dinamizado pela Associa¢ao Porticarers — Cuidadores
de Portugal, que visa identificar e dar resposta a necessidades de jovens que integram
agregados onde a prestacdo de cuidados sobressai como factor determinante da dinamica
familiar, com impacto nas relacdes familiares e papeis desempenhados por cada um dos
elementos do agregado, no sentido de promover o desenvolvimento integral e saudavel
destes/as jovens.

O estudo proposto € de carater correlacional, transversal. Trata-se de uma investigacdo

empirica, de metodologia quantitativa de natureza descritiva.
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Participantes

O projeto envolveu uma amostra (N=235) constituida por dois grupos de jovens entre os
13 e os 18 anos do concelho de vila nova de gaia recolhida no ambito projeto de inovagao
social jovens cuidadores apoiado pelo municipio. O primeiro grupo (N=106) ¢ constituido
por jovens cuidadores informais e o segundo grupo (N=129) por jovens que ndo assumam
essa tarefa e que possam funcionar como um grupo de controlo equivalente ao primeiro
em todas as varidveis exceto naquelas relativas ao exercicio das fungdes de cuidador

informal.

Foram considerados como critérios de inclusao: (I) a pertenga ao escaldo etario 13-18
anos, (II) o desempenho regular e significativo de tarefas de cuidador informal junto de
familiar com alguma condi¢ao de saude que requeira a prestagao de cuidados, apoio ou
supervisdo, no caso do grupo de jovens cuidadores, (II) a compreensdo da lingua
portuguesa escrita para o preenchimento dos questiondrios de autorrelato, (IV) o
consentimento informado prestado pelos responsaveis legais, (v) a disponibilidade

manifestada por parte dos jovens para a participacdo no estudo.
Instrumentos de Avaliacao

Foi administrado um questionario sociodemogréafico para recolher informagéo referente
ao género, idade, agregado familiar, escolaridade e outras informacdes relevantes para

avaliar as funcGes de cuidador informal desempenhadas pelo jovem.

Para avaliar a prestacdo de cuidados por parte dos jovens foi utilizada a traducéo
portuguesa do Multidimensional Assessmentof Caring Activities (MACA-YC18)
(Joseph et al., 2009) que avalia a quantidade total de atividades de cuidados
prestados por uma crianca ou jovem. O MACA-YC18 é um questionario de auto-
relato composto por 18 itens, pontuados numa escala tipo Likert de3 pontos (0 = Nunca,
1 = As Vezes e 2 = Frequentemente) e distribuidos por 6 subescalas: (I) subescala
“Tarefas Domésticas” avalia o0 grau em que o jovem se envolve em atividades como
limpar, cozinhar, lavar louca ou roupas (e.g. Limpas o teu proprio quarto); (II) a
subescala “Gestdo Domeéstica” avalia o grau de envolvimento em atividades para
manter a casa em funcionamento, como fazer compras, arranjar a casa e levantar
objetos pesados (e.g. Tomas a responsabilidade pela compra de alimentos); (I11) a
Subescala “Cuidados Pessoais” avalia o grau de envolvimento em atividades de

cuidado,como ajudar a pessoa a vestir e despir, lavar e usar a casa de banho, ajudar na
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mobilidade e prestar cuidados de saude como administrar medicamentos ou trocar
curativos (e.g. Ajudas a pessoa que cuidas a tomar banho ou duche); (IV) a subescala
“Cuidado Emocional” avalia em que medida o jovem oferece companhia e apoio
emocional a pessoa cuidada, vigiando-a, supervisionando-a e levando-a a passear (e.g.
Ficas atento a pessoa que cuidas para te certificares de que ela esta bem); (V) a
subescala “Cuidados com os Irmaos” avalia até que ponto o jovem é responsavel por
cuidar dos irméos sozinho ou com um dos pais presente e isso exclui qualquer jovem
que cuide do seu proprio filho (e.g. Cuidas sozinho dos teus irméaos ou irmas); e (VI) a
subescala “Gestdo Financeira/Pratica” avalia até que ponto o jovem ajuda
financeiramente e assume responsabilidades praticas de adultos como trabalhar em
part-time (e.g. Trabalhas a tempo parcial para contribuires com dinheiro para casa).
A versdo original do MACA-YC18 apresenta boas caracteristicas psicométricas
(tabela2) com uma consisténcia interna aceitavel para as diferentes subescalas
(Joseph et al., 2009), a semelhanca do que foi observado no presente estudo (Tabela 2).
Tendo em conta o objetivo desta investigacao, torna-se pertinente descrever € comparar
ambos os grupos da amostra, isto ¢, o grupo de Jovens cuidadores (JC), e o grupo de

Jovens ndo cuidadores (JNC).
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Tabela 1.
Dados sociodemograficos (amostra global)
Dados Sociodemograficos: Tabelas de contingéncia e teste do Qui-quadrado (X?)

Comparagao do Dados Sociodemograficos entre os J.C e os JINC.

Amostra total
Grupo de Jovens  Grupo de Jovens

N&o Cuidadores Cuidadores Teste do
N % N % N % X2 p
Idade (N=123) (N=106) 20,294 *** 0,000
Até 14 anos 81 34,5 54 43,9 27 25,5
15 64 27,2 40 32,5 24 22,6
16 48 20,4 18 14,6 30 28,3
17 ou 18 anos 36 15,3 11 8,9 25 23,6
omisso 6 2,6
Sexo (N=123) (N=106) 2,838 0,092
Masculino 89 37,9 54 43,9 35 33,0
Feminino 140 59,6 69 56,1 71 67,0
omisso 6 2,6
Ano Escolaridade (N=129) (N=106) 11,190  ** 0,001
Basico 145 61,7 92 71,3 53 50,0
Secundario 90 38,3 37 28,7 53 50,0
Habilitagdes Literarias Mae (N=108) (N=97) 4,427 0,109
Ensino Basico 88 37,4 39 36,1 49 50,5
Ensino Secundario 54 23,0 31 28,7 23 23,7
Ensino Superior 63 26,8 38 35,2 25 25,8
omisso 30 12,8
Habilitagdes Literarias Pai (N=103) (N=93) 8,707 *0,033
Analfabeto 1 4 0 0,0 1 1,1
Ensino Basico 97 41,3 42 40,8 55 59,1
Ensino Secundario 56 23,8 33 32,0 23 24,7
Ensino Superior 42 17,9 28 27,2 14 15,1
omisso 39 16,6
Agregado Familiar (N=120) (N=102) 34,264 *** 0,000
Outras Estruturas Familiares 103 43,8 34 28,3 69 67,6
Familia Nuclear Intacta 119 50,6 86 71,7 33 32,4
omisso 13 5,5
Tempo dedicado as tarefas (N=110) (N=72) 0,990 0,610
Até 1h/dia 64 27,2 38 34,5 26 36,1
1 a 2h/dia 83 35,3 53 48,2 30 41,7
Mais de 2h/dia 35 14,9 19 17,3 16 22,2
omisso 53 22,6
*** p<0,001 ** p<0,01 * p<0,05

Para algumas das variaveis sociodemograficos em estudo, os valores foram recodificados,
agregando algumas categorias com poucas observagdes, nomeadamente para efeitos de
algumas das andlises posteriores, de acordo com a tabela seguinte.

Na amostra global, para os casos com dados validos, relativamente a Idade, 34,5% tém
até 14 anos, 27,2% tém 15 anos, 20,4% tém 16 anos ¢ 15,3% tém 17 ou 18 anos, sendo o
valor da média M=15,2 anos com um desvio padrao de DP=1,19 anos; em termos de Sexo

verifica-se que 37,9% sao do sexo Masculino e que 59,6 % sao do sexo Feminino; quanto
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ao Ano de Escolaridade frequentado, 61,7% estdo no Ensino Basico e 38,3% estdo no
Ensino Secundario; relativamente as Habilitagcdes Literarias da Mae, verifica-se que
37,4% tém Ensino Basico, 23,0% tém Ensino Secundario e 26,8% tém Ensino Superior;
quanto as Habilitagdes Literarias do Pai, constata-se que 0,5% (um elemento) ¢
Analfabeto, 41,3% tém Ensino Basico, 23,8% tém Ensino Secundario ¢ 17,9% tém
Ensino Superior; finalmente, em termos de Agregado Familiar verifica-se que 43,8%
integram Outras Estruturas Familiares e que 50,6% constituem uma Familia Nuclear
Intacta.

Relativamente a idade, a percentagem de jovens com idades entre os 14 anos e 15 anos ¢
superior para o grupo de ndo cuidadores e a percentagem de jovens com 16, 17 ¢ 18 anos
¢ superior para o grupo de cuidadores, sendo as diferengas significativas (p<0,001),
portanto podemos concluir que a idade ¢ significativamente superior para o grupo de
cuidadores. Quanto a escolaridade, a percentagem de jovens no ensino basico ¢ superior
para o grupo de ndo cuidadores e a percentagem de jovens no ensino secundario é superior
para o grupo de cuidadores, sendo as diferengas significativas (p=0,001), portanto
podemos concluir que o grupo de JC tem maior percentagem.

Também a percentagem de jovens do sexo masculino € superior para o grupo de
nao cuidadores e a percentagem de jovens do sexo feminino € superior para o grupo de
cuidadores, mas as diferencas ndo sdo significativas (p=0,092), portanto podemos
concluir que ndo existem diferengas significativas entre os dois grupos em termos de sexo.

Relativamente as habilitagdes da mae, a percentagem de jovens cujas maes tem o
ensino secundario € o ensino superior € superior para o grupo de ndo cuidadores e a
percentagem de jovens cujas maes tem o ensino basico € superior para o grupo de
cuidadores, mas as diferencas ndo sdo significativas (p=0,109), portanto podemos
concluir que ndo existem diferengas significativas entre os dois grupos em termos de
habilitagdes da mae.

Quanto as habilitagdes do pai, a percentagem relativa ao ensino secundario ¢
superior para o grupo de JNC, e em relacdo ao ensino basico € superior para o grupo de
JC, sendo as diferengas significativas (p=0,033), portanto podemos concluir que as
habilitacdes do pai no que respeita ao ensino basico sdo significativamente superiores
para o grupo de JC.

Em termos de agregado familiar, a percentagem de jovens enquadrados em familias
nucleares intactas ¢ superior para o grupo de ndo cuidadores e a percentagem de outras

estruturas familiares ¢ superior para o grupo de cuidadores, sendo as diferengas
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significativas (p<0,001), portanto podemos concluir que a frequéncia de outras estruturas
familiares ¢ significativamente superior para o grupo de cuidadores.

Relativamente ao tempo dedicado as tarefas, ndo existem diferencas significativas entre
os dois grupos em termos de tempo dedicado as tarefas ao contrario do que seria de
esperar.

Tabela 2.

Dados relativos a prestagao de cuidados no grupo de jovens cuidadores

N %
Pessoa de quem o jovem  mae, pai, madrasta ou padrasto 44 415
cuida ’
irma(o) 16 15,1
avo/6 ou bisavo/o 37 34,9
Outros 8 7,5
Omisso 1 9
Cuida dos pais Nao 61 57,5
Sim 44 41,5
Omisso 1 9
Pessoa cuidada coabita Nao
. . 9 8,5
com jovem cuidador
Sim 68 64,2
Omisso 29 27,4
Hg quanto tempo (anos) &€ Até 2 anos 36 34.0
cuidador
M=4,55 DP=3,47 Entre 3 e 6 anos 43 40,6
7 ou mais anos 27 25,5
Tipo de cuidador Secundario 82 77,4
Primario 23 21,7
Omisso 1 9
Cuidador/a principal Assumo as principais tarefas de apoio e cuidado dessa 9 85
percegéo pessoa ’
Assumo a maioria das tarefas de apoio ainda que tenha 18 170
alguma ajuda ’
Assumo a maioria das tarefas de apoio ainda que tenha 14 13.2
alguma ajuda ’
A maioria das tarefas sdo assumidas por outra pessoa, 15 142
mas sempre com a minha ajuda ’
A maioria das tarefas sdo assumidas por outra pessoa € a
. . e 7 6,6
minha ajuda é limitada
Omisso 43 40,6
Total 106 100,0

Relativamente a pessoa de quem o jovem cuida, 41,5% dos jovens cuidam da mae, pai,
madrasta ou padrasto, 34,9% cuidam de avo/6 ou bisavé/o, 15,1% de um/a irma/o, e 7,5%
sdao outros; sendo que a grande maioria (64,2%) dos jovens cuidadores coabita com a
pessoa cuidada (e 27,4% nao respondeu a esta questdo). Em termos de ha quanto tempo
¢ cuidador, 34,0% cuidam ha menos de 2 anos, 40,6% cuidam ha 3 a 6 anos e 25,5%
cuidam ha 7 ou mais anos, com M=4,55 anos e DP=3,47 anos. Em termos de tipo de
cuidador, verifica-se que 77,4% sado cuidadores secundarios e 21,7% sao cuidadores

imarios. Qu : a u nao cui inci () u
rimarios anto a percep¢ao de ser ou ndo cuidador principal 8,5% respondem que
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“sim, sou eu que assumo as principais tarefas de apoio e cuidado dessa pessoa”,17,0%
respondem que “sim, assumo a maioria das tarefas de apoio ainda que tenha alguma
ajuda”, 13.2% respondem que “sim assumo a maioria das tarefas de apoio ainda que tenha
alguma ajuda”, 14,2% respondem que “Nao, a maioria das tarefas sdo assumidas por outra
pessoa mas sempre com a minha ajuda”, 6,6% respondem que “Nao, a maioria das tarefas
sdo assumidas por outra pessoa e a minha ajuda ¢ limitada.

Tabela 3.

Consisténcia interna do Multidimensional Assessment of Caring Activities (MACA-

YC18)

Alfa de Alfa de

N Cronbach  Cronbach Correlagéo
Iltens  (original) (actual) item-total

MACA Score Total 18 0,898 0,853 0,310-0,576
MACA Tarefas Domésticas 3 0,702 0,633 0,390-0,575
MACA Gestdo Doméstica 3 0,593 0,635 0,398-0,522
MACA Gestao Financeira 3 0,780 0,665 0,460-0,542
MACA Cuidados Pessoais 3 0,756 0,837 0,681-0,732
MACA Apoio Emocional 3 0,651 0,813 0,558-0,736
MACA Irmaos 3 0,597 0,839 0,610-0,783

O valor do Alfa de Cronbach ¢ superior ao valor de 0,80 para o Score Total e para
as Dimensdes Cuidados Pessoais, Apoio Emocional ¢ Irmaos, pelo que os itens que
integram cada uma destas dimensdes as medem de forma adequada nesta amostra. O valor
do Alfa de Cronbach ¢ superior ao valor de 0,60 para Dimensdes Tarefas Domésticas,
Gestao Doméstica e Gestao Financeira, pelo que os itens destas dimensdes as medem de
forma aceitavel.

As correlacdes itens-total sdo sempre positivas € com valores minimos superiores
a 0,3 para todas as situacdes, o que vem confirmar a validag¢do da utilizacao desta Escala

para medir os construtos em estudo nesta amostra.

A Qualidade de vida foi avaliada com recurso a versao portuguesa do KIDSCREEN-10
Index (Ravens-Sieberer et al., 2005; Matos, Gaspar, & Simdes, 2012), uma escala de
auto-relato que permite aceder as percecdes dos jovens sobre a sua qualidade de vida.
Esta escala é composta por 10 itens avaliados numa escala Likert de 7 pontos (entre 0 0
- Nada; e 0 6 — Totalmente) (e.g., foste capaz de fazer atividades que gostas de fazer no
teu tempo de livre?) e evidencia uma consisténcia interna aceitavel com um alpha de

Cronbach de .79 no estudo original e de ,843 no presente estudo.
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Tabela 4.
Consisténcia interna KIDSCREEN-10 Index

Alfa de Alfa de

N Cronbach  Cronbach Correlagéo
Itens original actual item-total
Kidscreen Total 10 0.79 0,843 0,431-0,648

O valor do Alfa de Cronbach no presente estudo ¢ superior ao valor de 0,80 para o Score
Total, pelo que os itens medem de forma adequada o construto nesta amostra. As
correlagdes itens-total sdo sempre positivas € com valores minimos superiores a 0,3, o

que confirma a valida¢ao da utilizacdo desta escala nesta amostra (tabela 4).
Procedimentos

A recolha de dados decorreu junto dos representantes legais dos jovens cuidadores
envolvidos no projeto de intervencdo referido inicialmente. Neste sentido, foi entregue a
todos os responsaveis legais dos participantes neste estudo um consentimento informado
onde consta o titulo e descri¢do sucinta dos objetivos e enquadramento do estudo, bem
como mengdo a instituicdo responsavel pelo mesmo, a garantia formal da
confidencialidade e anonimato da identidade dos participantes e o claro reconhecimento
do direito que o participante tem de revogar o consentimento e/ou abandonar o estudo em
qualquer momento, sem prejuizo assistencial ou outro. Apos a assinatura do
consentimento informado por parte dos encarregados de educagdo dos jovens, foram
disponibilizados para preenchimento voluntirio o link de acesso ao questiondrio
sociodemografico e aos instrumentos de medida psicoldgica selecionados para avaliar as

variaveis em estudo.

Estima-se que o preenchimento dos questionarios requereu aos participantes cerca de 40

minutos, ndo excedendo os 60 minutos.
Estratégia de analise de dados

A analise dos dados foi conduzida no programa de tratamento de dados Statistical
Package for the social sciences (SPSS), versdo 28.0 (para Windows). O processo de

analise foi dividido em duas etapas de estatistica: descritiva e a inferencial.

Na analise descritiva por forma a caraterizar a amostra em estudo ao nivel da idade, o
sexo, e o tipo de cuidados prestados em funcéo do cuidador informal, de modo a melhor

caraterizar os jovens cuidadores.
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Na andlise inferencial foram testadas: O T-text para amostras independentes para testar
diferengas entre o grupo de jovens cuidadores e ndo cuidadores, ao nivel da qualidade
de vida, e Testes de Associacdo e Andlises de Variancia (ANOVA). Para todas as
analises estatisticas, o nivel de significancia foi estabelecido em 5% considerando-se
valores estatisticamente significativos todos os que apresentarem um nivel de

significancia igual ou inferior a .05 (p <.05)
Resultados

O objetivo principal do presente estudo passa por avaliar se a fun¢ao de Jovem cuidador
esta associada a sua qualidade de vida, e encontra-se agregado a analise da hipotese de
investigacdo dela decorrente: “Espera-se que os jovens cuidadores tenham menos

qualidade de vida que os seus pares.

Para testar esta hipotese sera comparada o valor da escala Kidscreen-10 que avalia a
qualidade de vida entre os dois grupos, analisando as diferengas entre o grupo de JC, e o

grupo de JNC.
Tabela 5.

Estatistica descritiva e Test t

Diferencas entre o grupo de Jovens ndo cuidadores e o grupo de Jovens cuidadores

Grupo de investigagéo

Jovens Jovens
Nao Cuidadores (N=106) Cuidadores (N=86)
M DP M DP t190 p
Kidscreen Total 3,72 0,62 3,80 0,71 -0,841 0,401

Na amostra, o Kidscreen Total apresenta um valor médio inferior para o grupo de
INC (M=3,72, DP=0,62) e superior para o grupo de JC (M=3,80, DP=0,71), mas as
diferencas nao sdo estatisticamente significativas, de acordo com o teste t (t190=-0,841;
p=0,401); Portanto, como o Kidscreen Total ndo apresenta diferencas significativas entre
o Grupo de JNC, e o grupo de JC, relativamente a Questdo de investigagdo: “Serd que a
funcdo de cuidador esta associado a qualidade de vida dos jovens?”, podemos concluir
que a fun¢do de jovem cuidador ndo estd associada significativamente a sua qualidade
de vida, pelo que ndo se verifica a hipotese “Espera-se que os jovens cuidadores tenham

menos qualidade de vida”.
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No entanto, considerou-se relevante explorar se a avaliagdo das atividades de cuidado
prestadas, em si mesma, teria influéncia na qualidade de vida destes jovens, assumindo
que esta variavel podera ser mais sensivel do que a simples atribui¢ao dos jovens a cada
um dos grupos: cuidadores vs. ndo cuidadores ¢ que em cada um destes dois grupos
podera haver uma variabilidade significativa ao nivel do volume das tarefas de cuidado
prestadas e do nivel de responsabilidades assumidas, tal como ¢ sugerido pela
caraterizagdo da amostra realizada, designadamente as diferengas entre os jovens que
referiam assumir as tarefas principais de cuidados e jovens que o faziam apenas em apoio
a alguém que assumia as principais responsabilidades pela prestacdo de cuidados (tabela
2).

Para tal, comecgou-se por testar se haveria diferengas ao nivel da Escala Multidimensional
Assessment of Caring Activities (MACA-YC18) e respetivas dimensdes entre os dois
grupos.

Tabela 6.

Estatistica descritiva e teste t

Grupo de investigacao

Jovens
N&o Cuidadores Jovens
(N=114 a 121) Cuidadores (N=106)
M DP M DP taisatas p
MACA Score Total 12,11 6,98 15,99 5,53 -4,552  *** 0,000
MACA Tarefas Domésticas 4,48 1,35 4,79 1,26 -1,795 0,074
MACA Gestdo Doméstica 3,14 1,77 3,16 1,47 -0,113 0,910
MACA Gestéo Financeira 0,79 1,43 0,75 1,20 0,242 0,809
MACA Cuidados Pessoais 0,66 1,55 1,99 1,78 -6,008 *** 0,000
MACA Apoio Emocional 1,61 1,75 3,95 1,56 -10,595 *** 0,000
MACA Irmaos 1,36 1,97 1,35 1,91 0,056 0,955
*** p<0,001 ** p<0,01 * p<0,05

Verificou-se que 0o MACA Score Total apresenta um valor médio inferior para o grupo
de INC (M=12,11) em comparagdo com o grupo de JC (M=15,99), sendo as diferengas
estatisticamente significativas (t21s=-4,552; p<0,001), a semelhanca do que foi observado
para 0o MACA Cuidados Pessoais que apresenta um valor médio inferior para o Grupo de
JNC (M=0,66) em comparacdo com o Grupo de JC (M=1,99), sendo as diferencas
estatisticamente significativas (t224=-6,008; p<0,001) e para 0o MACA Apoio Emocional
que apresenta um valor médio inferior para o Grupo de JNC (M=1,61) em comparagao
com o grupo de JC (M=3,95), sendo as diferengas estatisticamente significativas (t2o4=-

10,595; p<0,001). No entanto, ndo foram observadas diferengas significativas entre os
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dois grupos quanto ao MACA Tarefas Domésticas, o MACA Gestao Doméstica, o
MACA Gestao Financeira e 0 MACA Irmaos.

Portanto, o Score Total da Escala Multidimensional Assessment of Caring Activities
(MACA-YCI18) e as dimensdes MACA Cuidados Pessoais e MACA Apoio Emocional
sao significativamente superior para o grupo de JC em comparagao com o grupo de JNC,
mas as restantes dimensdes MACA Tarefas Domésticas, MACA Gestdo Doméstica,
MACA Gestao Financeira e MACA Irmaos ndo apresentam diferencas significativas

entre o grupo de JNC e o grupo de JC.

De seguida foram testadas as diferengas na Escala Multidimensional Assessment of
Caring Activities (MACA-YC18) com o género ¢ a idade, que se assume que poderao ter

um impacto nas tarefas assumidas.

Tabela 7.

Estatistica descritiva e Test t

Género
Masculino Feminino
(N=86 a 88) (N=134 a 139)
M DP M DP taigatas p
MACA Score Total 14,27 7,02 13,79 6,34 0,521 0,603
MACA Tarefas Domésticas 4,31 1,42 4,83 1,20 -2,915  ** 0,004
MACA Gestdo Doméstica 3,56 1,65 2,88 1,57 3,102  **0,002
MACA Gestéo Financeira 1,01 1,49 0,61 1,18 2,217 * 0,028
MACA Cuidados Pessoais 1,13 1,78 1,38 1,79 -1,062 0,289
MACA Apoio Emocional 2,74 2,10 2,69 1,99 0,181 0,856
MACA Irmaos 1,43 1,93 1,31 1,95 0,463 0,644
*** p<0,001 ** p<0,01 * p<0,05

Efetivamente, a dimensao MACA Tarefas Domésticas apresenta um valor médio inferior
para o sexo masculino (M=4,31) em comparagdo com o feminino (M=4,83), sendo as
diferengas estatisticamente significativas (t223=-2,915; p=0,004). Pelo contrario, a
dimensdo MACA Gestdo Doméstica apresenta um valor médio superior para o sexo
masculino (M=3,56) em compara¢do com o feminino (M=2,88), sendo as diferencas
estatisticamente significativas (t222=3,102; p=0,002) a semelhanca do que acontece com
a dimensdao MACA Gestao Financeira que também apresenta um valor médio superior
para o sexo masculino (M=1,01) em comparagdo com o feminino (M=0,61), sendo as
diferencgas estatisticamente significativas (t222=2,217; p=0,028). No entanto, 0o MACA
Score Total, a dimensaio MACA Cuidados Pessoais, a dimensaio MACA Apoio
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Emocionais, ¢ a dimensdo MACA Irmaos ndo apresentam diferencas estatisticamente
significativas (Tabela 7).

Portanto, para a populagdo global, a dimensio MACA Tarefas Domésticas ¢
significativamente superior para o sexo feminino e as dimensdoes MACA Gestdo
Doméstica e MACA Gestao Financeira sdao significativamente superiores para 0 sexo
masculino, mas o Score Total da Escala Multidimensional Assessment of Caring
Activities (MACA-YCI18) e as dimensdoes MACA Cuidados Pessoais, MACA Apoio
Emocionais ¢ MACA Irmaos ndo apresentam diferengas significativas entre os dois

SE€XO0S.

Foram ainda testadas as diferencas na Escala Multidimensional Assessment of Caring

Activities (MACA-YC18) com a idade (Tabela 8).

Estatistica descritiva e teste paramétrico ANOVA

Tabela 8.
Idade
Até 14 anos 15 16 17 ou 18 anos
(N=75a79) (N=62a64) (N=47 a48) (N=36) Post-hoc
M DP M DP M DP M DP F p Tukey
MACA Score Total 12,47 549 13,15 6,09 1526 8,11 16,89 6,39 4,792 **0,003 17/18>a14,15

MACA Tarefas Domésticas 468 123 441 135 450 1,52 5,08 1,02 2,272 0,081
MACA Gestao Doméstica 303 181 3,06 134 319 185 3,50 1,34 0,767 0,513
MACA Gestao Financeira 059 1093 0,63 1,25 1,1 1,77 0,94 1,43 1,949 0,123

MACA Cuidados Pessoais 0,66 1,40 125 1,77 167 184 219 2,04 7,702 *** 0,000

17/18>a14,15

16>a14
MACA Apoio Emocional 230 2,03 241 185 321 224 344 1,75 4215 ** 0,006 17/18>a14
MACA Irmaos 1,19 187 133 183 140 2,08 1,72 2,09 0,629 0,597
*** p<0,001 ** p<0,01 * p<0,05

O MACA Score Total apresenta valores superiores entre os jovens mais velhos
comparando com os mais novos, sendo as diferencgas estatisticamente significativas
(F3216=4,792; p=0,003), com valores significativamente superiores para 17 a 18 anos em
comparagdo com até¢ 14 anos e 15 anos, de acordo com o teste post-hoc de Tukey; a
semelhanca do que acontece na dimensdo MACA Cuidados Pessoais (F322=7,702;
p<0,001), com valores significativamente superiores para 17 a 18 anos em comparagdo
com até 14 anos e 15 anos e para 16 anos em comparagao com até 14 anos, de acordo
com o teste post-hoc de Tukey; e na dimensao MACA Apoio Emocional (F322:=4,215;

p=0,006), com valores significativamente superiores para 17 a 18 anos em comparagao
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com até¢ 14, de acordo com o teste post-hoc de Tukey. Nas restantes dimensdes, as

diferencas entre os grupos etarios ndo sao estatisticamente significativas.

Finalmente estudou-se a relacao entre a Escala Multidimensional Assessment of Caring

Activities (MACA-YC18) e respetivas dimensdes com a Qualidade de Vida.

Tabela 9.
Estatistica descritiva e teste ANOVA
Diferencas entre a Escala Multidimensional Assessment of Caring Activities (MACA-

YC18) com a Escala KIDSCREEN-10 Index

MACA Score Total (atividade de cuidado relatada)

Quantidade Post-hoc
Quantidade  Quantidade muito Tukey
Quantidade moderada elevada elevada
baixa (N=53) (N=44) (N=46) (N=36)
M DP M DP M DP M DP F p

Amostra global 379 05 373 060 392 061 355 086 2300 0,079

JNC 375 058 369 066 363 069 371 049 0,162 0,921

JC 400 031 378 051 403 055 350 094 3,219 * 0,027 QE>QME

Observou-se que na amostra global, o Kidscreen Total € superior nos jovens que referem
“Quantidade elevada de atividade de cuidado relatada” do que naqueles que referem
“Quantidade muito elevada de atividade de cuidado relatada”, mas as diferencas ndo sao
estatisticamente significativas (p>0,050). Portanto, o Kidscreen Total ndo apresenta
diferencas significativas entre as categorias de MACA-YC18 na amostra global.

Ja na amostra de ndo cuidadores, o Kidscreen Total ¢ superior nos jovens que relatam
“Quantidade baixa de atividade de cuidado relatada” comparando com aqueles que
referem “Quantidade elevada de atividade de cuidado relatada”, mas de novo as
diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (p>0,050). Portanto, também para os
nao cuidadores, o Kidscreen Total ndo apresenta diferencas significativas entre as
categorias de MACA-YCI18.

Para os cuidadores, o Kidscreen Total € superior para os jovens que referem “Quantidade
baixa de atividade de cuidado relatada” e “Quantidade elevada de atividade de cuidado
relatada” quando comparada com aqueles que referem “Quantidade muito elevada de
atividade de cuidado relatada”, sendo as diferencas estatisticamente significativas
(F382=3,219; p=0,027), com valores significativamente superiores para a categoria

“Quantidade elevada” em comparagdo com a categoria “Quantidade muito elevada”, de
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acordo com o teste post-hoc de Tukey. Portanto, para os cuidadores, o Kidscreen Total ¢
significativamente inferior para quem apresenta “Quantidade elevada de atividade de

cuidado relatada” na Escala MACA-YC18.

Discussao dos resultados

Em Portugal embora os cuidadores informais adultos sejam ja reconhecidos pela
legislacao, através do Estatuto de Cuidador Informal, existe um nimero significativo de
criancas e adolescentes que, ao contrario do que seria esperado, exerce responsabilidades
domésticas que podem ir além das tarefas domésticas, e fazer a transicdo para tarefas de
cuidado, incluindo cuidados pessoais, emocionais e fisicos. Estas criangas e jovens, mais
do que “ajudar em casa”, podem mesmo assumir tarefas de gestdo e fornecer cuidados
geralmente realizados por adultos, apesar de serem amplamente negligenciados como
potenciais provedores de cuidados (Boszormenyi-Nagy & Sparks, 1973). O desempenho
da funcdo de JC informal, embora possa contribuir para o desenvolvimento destas
criangas e jovens, uma vez que muitos desses jovens cuidadores relataram maior
significado em sua assisténcia ao cuidado, pode também resultar em experiéncias
negativas, que contribuam para a diminuicao da sua qualidade de vida (Abdollapour et

al., 2018).

No entanto, existe uma escassez de investigacdo sobre o tema referido, pelo que o
presente estudo tem por objetivo avaliar a experiéncia dos JC e, em particular, explorar o
impacto da fun¢do de cuidador informal na sua qualidade de vida. Deste modo, pretende-
se alertar para a importancia do desenvolvimento e implementacdo de medidas de apoio

social e institucional a fim de colmatar as necessidades desta populacdo em causa.

Tendo em conta o objetivo do estudo, formulou-se a seguinte questdo de investigagao:
“Sera que a funcdo de cuidador informal estd associada a qualidade de vida destes jovens?
“e avaliou-se a prestacdo de cuidados e a qualidade de vida de uma amostra de jovens
cuidadores envolvida num projecto piloto de apoio a esta populagdao em paralelo com uma
amostra equivalente de jovens que nao relatam experiéncia como cuidadores, recolhida
em simultaneo nas mesmas escolas. Através dos resultados obtidos foi possivel concluir
que as diferengas observadas entre a qualidade de vida do grupo de jovens nao cuidadores
e a qualidade de vida do grupo de jovens cuidadores ndo sdo estatisticamente
significativas, o que nos leva a rejeitar a hipdtese formulada para este estudo. No entanto,

quando atendemos especificamente ao nivel das tarefas de cuidados prestadas por estes
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JC, foi possivel identificar um efeito significativo do volume dos cuidados prestados

pelos JC na sua qualidade de vida.

Analisando a literatura existente, os estudos desenvolvidos com JC sugerem que o
desempenho de atividades de cuidado tem um impacto negativo na qualidade de vida dos
jovens (Isakesen,2002), esse tipo de cuidado pode suscitar reagdes tanto psicologicas
quanto fisioldgicas (Ory et al.,1999), incluindo esforco fisico e lesdes, estresse, obesidade
e cronicidade de longo prazo. Shifren e Chong (2012) relataram niveis mais altos de
consumo de alcool que podem afetar o bem-estar de jovens cuidadores. Leclere e
Kowalewski (1994), observaram que os jovens cuidadores apresentam maior sofrimento
emocional do que os jovens ndo cuidadores. Dearden e Becker (2000) demonstraram
também que as criangas que cuidam de familiares com problemas cronicos, mentais, €
com abuso de substancias estdo em risco de estresse, ansiedade, depressdo e baixo nivel
de concentracdo o que € congruente com a observagdo de Newman (2002) que concluiu
que a prestagdo de cuidados em jovens afeta o bem-estar imediato e a longo prazo dos
mesmos. Da mesma forma, Szafran e colaboradores (2016) descobriram que alguns
destes JC agiam e se envolviam em atividades ilegais para lidar com seu estresse, e Bolas
e colaboradores (2007) constataram que alguns expressavam raiva e frustragdo, quando

nao tinham tempo para si.

Contudo, como afirmam alguns autores (Shifren & Kachorek 2003; Aldridge, 2006) estas
implicagdes fisicas e mentais negativas nao sao evidentes em todos os jovens cuidadores.
Aldridge e Becker (1993), demonstraram aspetos positivos, que incluem mecanismos de
enfrentamento aprimorados, desenvolvimento de habilidades sociais, sentido de
maturidade, proposito de vida e vinculos estreitos. Aldridge (2006) verificou que alguns
jovens cuidadores desenvolvem interdependéncia nas relagcdes e vinculos com idosos e
recetores de cuidados. Para Gladstone et al. (2006), os jovens cuidadores desenvolvem a
competéncia social ao interagir propositada e racionalmente com as pessoas de quem
cuidam. Outros estudos (Gough & Gulliford, 2020; Teera, 2007) destacaram o sentido de
realizagdo, muitas vezes comum, que ¢ sentido no desempenho de cuidar. Por
exemplo, Wong (2017) descobriu que os impactos positivos foram experimentados pelos
cuidadores de doentes com cancro, incluindo mais amizades e uma melhor compreensao
pessoal. Embora, ao contrario, Dittman (2004) e Bower e os seus colaboradores (2009)
afirmem que a descoberta de beneficios pode eventualmente ter efeitos negativos,

incluindo danos adicionais a saide mental. Os dados obtidos poderdo assim espelhar estes

27


https://www.scirp.org/journal/paperinformation.aspx?paperid=124223#ref29
https://www.scirp.org/journal/paperinformation.aspx?paperid=124223#ref78
https://www.scirp.org/journal/paperinformation.aspx?paperid=124223#ref87

ganhos ao nivel do bem-estar que estes jovens cuidadores poderdo retirar da experiéncia
de cuidado, eventualmente compensando os custos que possam estar associados a esta
experiéncia, excepto se o nivel da prestacado de cuidados prestados for demasiado elevado.
De facto, quando se avaliou a qualidade de vida diferencialmente, tendo em conta os
diferentes graus de cuidados prestados, se observou que apenas os jovens que relatavam
valores muito elevados no MACA ¢ que evidenciavam valores significativamente mais
baixos de qualidade de vida. Este resultado ¢ consistente com a literatura neste dominio
que tem justamente destacado as necessidades de apoio e os riscos associados a estes
jovens quando as exigéncias da prestagdo de cuidados estdo claramente além dos seus
recursos pessoais e os coloca numa situagdo de risco em termos do seu bem-estar, saude
mental e oportunidades de futuro. Este risco parece existir apenas quando as tarefas
desempenhadas pelos jovens estdo inscritas em dinadmicas de prestacao de cuidados pois,
nos restantes jovens, o maior desempenho de tarefas domésticas nao parece ter qualquer
efeito significativo sobre a sua qualidade de vida. Mesmo entre os JC, os valores maiores
no MACA nao parecem prejudicar a sua qualidade de vida excepto no caso deste
subgrupo de JC que descreve niveis muito elevados de prestacao de cuidados, claramente

acima do ponto de corte identificado na literatura internacional (D’ Amen et al.2021).

Assim, tendo em conta o caracter inesperado destes resultados, e a literatura que suporta
a hipotese formulada, decidiu-se realizar uma analise mais aprofundada explorando a
existéncia de diferengas entre o grupo de JNC e o grupo de JC ao nivel da Escala
Multidimensional of Caring Activities (MACA YC18), e de alguns indicadores da mesma
como: tarefas domésticas, gestdo doméstica, gestdo financeira, cuidados pessoais, apoio
emocional, e apoio aos irmaos. Os resultados ndo foram, novamente, congruentes com a
literatura e as nossas hipoteses demonstraram a auséncia de diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos ao nivel das dimensdes analisadas, com exce¢do das
dimensdes MACA global, MACA cuidados pessoais € MACA apoio emocional. Estes
resultados podem ser justificados pelo fato de os JC, muitas das vezes dividirem o cuidado
em duas facetas: cuidado orientado para a tarefa e cuidado orientado para o afeto, em
outras palavras os jovens cuidadores, podem se envolver em acg¢des que resolvam um
problema ou em acg¢des que fornecam cuidados emocionais aos seus ente queridos (Chan
& Chau, 2010; Fives et al., 2013; McDonald et al.,2009; Sahoo & Suar, 2010;
Sexton, 2017; Warren, 2007). Alguns jovens também mencionaram a compaixao como

forma de empatia segundo Lim e Desteno (2016), ou ser o produto de tal cuidado
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(Stamatopoulos, 2018). As acdes de cuidado potencializaram a autoestima positiva € a
consideragdo pelos outros, isso foi congruente com estudos anteriores que relataram que
o cuidar contribuiu para que alguns jovens cuidadores se sentissem mais felizes,
tornando-se mais fortes, além de se tornarem mais atenciosos, maduros, compassivos,
orgulhosos, capazes e uteis (Bolas et al., 2007; Chan & Chau, 2010; Sahoo & Suar, 2010;
Smyth, et al., 2011a, 2011b; Szafran et al., 2016).

Foi importante também perceber diferencas entre na escala Multidimensional
Assessment of caring Activities (MACA-YC18) score total e as respetivas subescalas,
quanto ao género ¢ a idade do JC, ou seja, perceber se maior ou menor atividade de
cuidado desempenhadas, estd associada ao género e a idade. Os resultados ndo foram
novamente congruentes com a literatura, e as nossas hipoteses demonstraram auséncia de
diferengas estatisticamente significativas entre o género ao nivel das dimensdes
analisadas com excecdo da dimensdo MACA tarefas domésticas que é superior para
jovens do género feminino, ¢ a dimensdo MACA gestdo doméstica ¢ gestdo financeira
que se mostrou superior nos jovens do género masculino. Estas diferencas poderdo
espelhar as desigualdades de género que sdo observadas ao nivel do desempenho das
tarefas domésticas em diferentes grupos e que reflectem questdes culturais e de
socializag¢do que se evidenciam precocemente e de forma transversal a diferentes culturas
e realidades (Labbas et al. 2023). E frequente observar-se que desde muito jovens, as
mulheres assumem mais as tarefas domésticas enquanto os rapazes assumem mais as
tarefas de gestdo doméstica. Interessante, no entanto, observar que nas tarefas mais
diretamente associadas a prestacao de cuidados a amostra de jovens cuidadores do nosso
estudo ndo evidenciou diferengas de género estatisticamente significativas, o que podera
sugerir que, pelo menos nestas faixas etarias, estes desafios se poderao colocar de forma
relativamente transversal e igualitaria a meninos e meninas, ao contrario do que acontece
na prestagdao de cuidados na idade adulta que € maioritariamente assumida no feminino
(Klara & Maria, 2021). Possivelmente este facto podera estar associado a pouca opcao
que estd habitualmente associada a realidade dos jovens cuidadores que se veem
confrontados com a necessidade de cuidar dos seus familiares, enquanto na idade adulta
esta parece ser uma op¢do mais condicionada por processos associados a expectativas
socio-profissionais e familiares mais desiguais e mais dependentes das questdes de
género. Ainda assim, alguma investiga¢ao junto desta populacao de jovens cuidadores foi

contrariando esta hipotese e encontrando dados que evidenciam alguns processos
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precoces de distribuicao desigual da prestagcao de cuidados quanto ao género desde idades

mais jovens (Lee & More, 2015).

E em relacdo a idade verifica-se novamente incongruéncias com a literatura, excepto a

dimensdo MACA tarefas domésticas e apoio emocional

Os dados obtidos no presente estudo parecem assim ndo ir ao encontro de pesquisas
anteriores que mostraram diferencas na prevaléncia da prestagao de cuidados entre os
jovens. Por exemplo, nos seus estudos com JC Nagl-Cupal e outros (2014) mostraram
que 70% eram raparigas. Entretanto (Ali et al.,2011), em seus estudos com JC, mostrou
que assumir o papel de pai também faz parte dos deveres didrios em relagdao ao cuidado
com 0s irmaos mais novos, e alguns JC descrevem que a sua experiéncia muitas vezes ¢
semelhante & de uma mae extra. Embora Nagl-Cupal e outros (2014) tenham mostrado
uma maior propor¢do de raparigas como jovens cuidadoras, ainda assim afirmam que
mais pesquisas sao necessdrias para mostrar como as atividades de jovens cuidadores do
género masculino e feminino diferem em seus detalhes e como o papel se desenvolveu (e
continua a se desenvolver) ao longo do tempo. De facto, observaram-se diferengas no tipo
de atividades de cuidado realizadas por jovens cuidadores de ambos os géneros. As jovens
cuidadoras realizavam mais cuidados domésticos, emocionais e pessoais, enquanto 0s
rapazes cuidadores inquiridos parecem estar mais ligados a gestdo doméstica e financeira.
No entanto, mais pesquisas sdo necessarias para explorar o papel que o género
desempenha na constru¢ao do papel de cuidado, Sempik & Becker (2013). Entretanto,
Bolas e colaboradores (2007), verificaram que em algumas familias, as tarefas de cuidado
sdo consideradas responsabilidades das meninas e, em entrevistas com jovens cuidadores
dos (14 a 18 anos) estas mostraram que o senso de autoestima estava ligado ao sentimento
de ser util e capaz de ajudar os outros, e que isto pode estar ligado ao motivo pelo qual

certas criancas e jovens optam por prestar cuidados.

Também em relacao a idade se verificam algumas incongruéncias nos resultados obtidos
face a literatura, pois nao foram identificadas diferencas significativas entre os jovens das
diferentes faixas etarias em diversas escalas do MACA, designadamente nas escalas
relativas as Tarefas Domésticas, a Gestao Doméstica, a Gestdo Financeira e ao Cuidado
de Irmdos, ao contrario do que seria de esperar. Por outro lado, os valores médios nas
dimensdes relativas aos Cuidados Pessoais € ao Apoio Emocional e no score global do
MACA parecem, pelo contrario, evidenciar diferencas significativas entre jovens em
diferentes idades, o que pode ir ao encontro dos estudos que evidenciam que a idade
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crescente e as dificuldades econdmicas familiares conscientizam os JC sobre as causas e
consequéncias da doenga (Burbach & Peterson 1986; Gilberto, 1969; Olvera-Ezzell et
al., 1994; Robson 2000; Schvaneveldt et al., 1990). Em todo o caso, faz sentido este
resultado de que a prestacdo de cuidados, quer em termos do volume global das
actividades desempenhadas, quer em termos dos cuidados pessoais e do apoio emocional,
ser de certa forma proporcional a idade destes jovens que poderdo ir assumindo

responsabilidades crescentes no cuidado de familiares em situacdo de vulnerabilidade.

Em suma, através dos resultados obtidos ¢ possivel afirmar que a funcdo de CI ndo
influencia significativamente a qualidade de vida dos mesmos, pelo menos dos que
pertencem ao “Projeto Jovens Cuidadores” (populagdo-alvo). No entanto, ndo deixa de
ser relevante refletir sobre o facto. Apesar de os resultados ndo serem congruentes com a
literatura, as experiéncias de jovens cuidadores apontam para necessidades
informacionais ¢ emocionais especificas, como a necessidade de apoio dos pares,
ferramentas de autocuidado, desenvolvimento de habilidades e treinamento do cuidador,
conectar-se com colegas semelhantes, aceder ao aconselhamento e ser reconhecido por

seu papel (Lloyd, 2012).
Limitacodes

Embora este estudo seja de grande relevancia para investigacdo, pois permitiu avaliar a
qualidade de vida dos jovens cuidadores em relacao ao cuidado que prestam, no entanto
torna-se importante reconhecer as limitacdes do mesmo: I) O niimero de sujeitos da
populacdo em estudo ¢ reduzido e existe uma discrepancia consideravel de nlimero de
participantes que integram o grupo experimental e de controlo, pela dificuldade em aceder
aos J; II) A amostra recolhida ¢ constituida apenas por estudantes do concelho de Vila
Nova de Gaia e, portanto, ndo pode ser considerada representativa da populacdo nacional,
estudos futuros devem aumentar o tamanho da amostra para obter estimativas mais
estaveis das variaveis que estdo a ser explorada; III) A fase da recolha de dados que,
correspondeu ao inicio de intervengdo por parte do Projeto Jovens Cuidadores, podendo
promover a sua qualidade de vida e o processo de tomada de consciéncia da sua fungdo
enquanto CI e das implicagdes que isso teria no seu funcionamento e desenvolvimento;
IV) A identificagdo de jovens cuidadores ¢ desafiadora devido as barreiras de
autoidentificacdo dos mesmos; V) A possibilidade de existirem jovens no grupo de JNC
que poderao ser CI e poderem existir jovens que apenas ajudam nas tarefas de casa, ndo
sendo considerados cuidadores informais; VI) As perce¢des podem ser alteradas pelo fato
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de no momento da recolha de dados o Jovem cuidador encontrar-se a prestar cuidados,
ou ser resultado de alguma experiéncia passada. Estudos futuros devem explorar se estas

percegoes diferem.
Conclusées e implicacdes para a intervenciao

Apesar do que ja se sabe sobre o impacto que o exercicio das fun¢des de cuidador
informal pode ter na qualidade de vida dos jovens, a investigacdo neste dominio em
Portugal ¢ ainda muito escassa ou mesmo inexistente do que ¢ do nosso
conhecimento. Portanto, esta ¢ uma importante area politica prioritaria que requer
atencao imediata ndo apenas de uma perspectiva de pratica clinica e pesquisa clinica, mas
também com um foco direcionado multissetorial, o que implica comegar por ultrapassar
a falta de visibilidade e conscientizagdo sobre os jovens cuidadores e, portanto, a

dificuldade que existe a diferentes niveis em identifica-los.

A identificacdo dos jovens cuidadores € crucial para fornecer apoio e, ¢ necessaria uma
definicdo comum dos jovens cuidadores e suas atividades de cuidado, juntamente com a
possibilidade de os jovens se identificarem como cuidadores. Nesse sentido, sdo
necessarias ferramentas praticas para auxiliar no reconhecimento dos jovens cuidadores
e suas necessidades e preferéncias. No entanto, a identificagao por si so ¢ insuficiente,
pois € necessario o reconhecimento dos jovens cuidadores pela sociedade como um todo,
juntamente com 0s recursos necessarios para garantir servicos de apoio integrados para
os mesmos. Estes devem atender as varias necessidades dos jovens cuidadores e incluir

familia, escolas e os setores de bem-estar e saude.
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