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Resumo

Entre os cuidadores informais — aqueles que ndo recebem salario — de
pessoa com deficiéncia, € comum abrir mao da vida pessoal para cuidar
da pessoa querida, apresentando dificuldades em manter
relacionamentos interpessoais, lazer, trabalho e saude. Logo, uma rede
de apoio socioeducacional é importante para auxilia-los no
enfrentamento das dificuldades cotidianas. O objetivo do estudo foi
avaliar se houve melhora na qualidade de vida das cuidadoras de pessoa
com deficiéncia participantes de um projeto de extensdo de agéo
continua, e a contribuicdo que a rede de apoio social/educacional
formada pelo grupo gerou na vida delas em um recorte temporal entre
2017 e 2021. Os dados foram coletados a partir dos questionarios de
Avaliacdo de Qualidade de Vida (SF-36) e de Avaliacdo da Percepcéo
dos cuidadores quanto a formacao de uma rede de apoio e seu papel em
suas vidas. Nao foram identificadas diferencas na qualidade de vida no
periodo de interesse, incluindo os anos de pandemia de COVID-19. As
cuidadoras demonstraram que houve uma contribui¢do positiva em suas
vidas decorrente da participacdo no projeto de extensdo. Assim, a
extensdo universitaria pode ser uma aliada no processo de melhoria e
manutencdo da qualidade de vida dos cuidadores.
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Evaluation of the contribution of health education interventions in a university extension
project about the life quality of caregivers of people with disabilities
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Abstract

Among informal caregivers — those who do not receive a salary — of
people with disabilities it is common for them to give up their lives to
take care of their loved one, presenting difficulties in maintaining
interpersonal relationships, leisure, work and health. Therefore, a socio-
educational support network is important to assist them in coping with
everyday difficulties. The aim of the study was to evaluate whether
there was an improvement in the quality of life of caregivers of people
with disabilities participating in a continuous action extension project
and the contribution that the social/educational support network formed
by the group generated in their lives in a time frame between 2017 and
2021. Data were collected from the Quality of Life Assessment
questionnaires (SF-36) and the Caregivers Perception Assessment
regarding the formation of a support network and its role in their lives.
No differences in quality of life were identified over the period of
interest, including the COVID-19 pandemic years. The caregivers
demonstrated that there was a positive contribution in their lives due to
their participation in the extension project. Thus, university extension
can be an ally in the process of improving and maintaining the quality
of life of caregivers.
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Introducéo

O Decreto Federal n® 3.298/99 estabelece que é considerada Pessoa com Deficiéncia
(PcD) aquela que tem perda ou anormalidade de sua estrutura/funcéo psicologica, fisiologica
ou anatdmica de forma permanente (BRASIL, 1999). De acordo com a World Health
Organization, dados de 2021, 15% da populacdo mundial vive com algum tipo de deficiéncia
(WHO, 2021). No Brasil, segundo o Censo de 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), 23,9% da populacéo brasileira declarou ter algum tipo de
deficiéncia (IBGE, 2010).

De acordo com o tipo e a severidade da deficiéncia, a PcD pode demandar cuidados
continuos, necessitando de atendimento multidisciplinar e dependendo dos servigos de saude,
principalmente devido a fragilidade clinica e a vulnerabilidade social (NEVES; CABRAL,
2008). O circulo familiar da PcD nessa situacdo é afetado, pois esta condi¢do demanda tempo
e dedicacdo, sendo comum que o familiar/cuidador responsavel deixe seu emprego. A habitacéo
frequentemente ndo possui infraestrutura adequada, o relacionamento familiar se altera e muitas
vezes é dificil se adaptar a essas mudancas (GOES; LA CAVA, 2009).

O Guia Prético do Cuidador (BRASIL, 2008) estabelece que o cuidador pode ser alguém
da familia ou da comunidade, que proporcione cuidados a um individuo devido as limitacGes
fisicas ou cognitivas. Dessa forma, o trabalho realizado ultrapassa o simples acompanhamento
das atividades diarias, sobretudo quando o cuidador, leigo, carece de capacitacdo necessaria
para lidar com os cuidados, o que ¢ muito comum. Além disso, frequentemente, o cuidador
precisa estar disponivel para garantir a qualidade de vida do ente que é cuidado (NEVES;
CABRAL, 2008).

De acordo com o Ministério da Saude, a saide mental do cuidador pode ser fortemente
afetada devido ao estresse gerado pelo desgaste resultante de suas atribuicGes (BRASIL, 2008).
Ainda, precisa manter sua integridade fisica e emocional para o dia a dia, uma vez que algumas
pessoas com deficiéncia demandam cuidados especificos, o que reforca a ideia de que
cuidadores precisam de uma rede de apoio social/educacional para se adaptarem a esse processo
de cuidar (SARAIVA et al., 2019). Essas redes sdo compostas pela familia, vizinhos, grupos
educacionais, profissionais da area da saude ou outros, edificando os lagos sociais que séo
fundamentais para o ser humano (RIBEIRO, 2010), gerando momentos de descontracao que
auxiliam na diminuicdo do estresse e permitem que o cuidador olhe para si (GURGEL, 2018).

Uma das maneiras encontradas para instrumentalizar o cuidador € a extensdo

universitaria, que tem por objetivo atuar de forma bidirecional junto a populacéo, colaborando
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para 0 bem-estar social e disseminando o conhecimento produzido nas instituicdes de ensino
superior. Agindo dessa maneira, a Instituicdo de Ensino Superior alcanga uma formacao de
profissionais comprometidos com as questdes de interesse social e profissional (DIAS et al.,
2016; SARAIVA et al., 2019).

O projeto de extenséo “Apoiando e educando familias de pessoas com deficiéncia”, da
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA), ocorre no Educandario
— Centro de Reabilitacdo Sao Jodo Batista, Porto Alegre-RS, que atende criancas e adolescentes
com deficiéncias, oferecendo atendimento gratuito (CARDOSO et al., 2022). Esse projeto visa
trabalhar assuntos relacionados a educacgdo em saude, autoestima e autocuidado com as familias
cuidadoras. A partir das agdes realizadas, 0s extensionistas construiram, ao longo dos anos,
lacos afetivos e de confianca com os cuidadores, formando uma rede de apoio
social/educacional com eles (ALBUQUERQUE et al., 2020). Assim, este estudo objetiva
avaliar se houve melhora na qualidade de vida das cuidadoras de pessoa com deficiéncia,
participantes de um projeto de extensdo de acdo continua, e a contribuicdo que a rede de apoio
social/educacional formada pelo grupo gerou em suas vidas em um recorte temporal entre 2017
e 2021.

Material e Métodos

Este estudo é caracterizado como longitudinal retrospectivo com analise
qualiquantitativa dos dados. A coleta de dados ocorreu a partir de um projeto de pesquisa
proposto junto ao projeto de extensdo universitaria intitulado “Apoiando e educando familias
de pessoas com deficiéncia”, da UFCSPA, iniciado em 2017, apds aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da UFCSPA (NUmero do Parecer n° 4.401.526 e CAAE
75125417.8.0000.5345).

A equipe do projeto de extensdo é multidisciplinar, contando com a participacdo de
professoras e alunos de diferentes cursos de graduacdo da area da saude da UFCSPA. As
atividades desenvolvidas trazem teméticas relativas a educacdo em salde, autocuidado e
autoestima, a partir de assuntos de interesse das cuidadoras. Os extensionistas trabalham com
as cuidadoras de PcD enguanto elas aguardam o atendimento de seus entes cuidados na sala de
espera do Educandario/Centro de Reabilitacdo Sdo Jodo Batista, em Porto Alegre/RS, uma
instituicdo sem fins lucrativos que faz atendimentos em saude (fisioterapia, fonoaudiologia e

outros) de forma gratuita a PcD de zero a 21 anos, oriundos de familias de baixa renda. Os
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encontros presenciais ocorreram entre 2017 e o inicio de 2020 a cada 15 dias, com duragao
meédia de 1 hora e 30 minutos.

Ao longo desse tempo, foram trabalhados assuntos como automaquiagem, danca,
empoderamento feminino, saude da mulher, hipertensdo arterial sistémica, diabetes, higiene do
sono, alimentagdo saudavel, uso de plantas medicinais, entre outros. Os temas foram elencados
pelas cuidadoras e pela instituicdo. Nesses encontros, eram utilizadas metodologias ativas como
jogos, oficinas, caixa de mitos e verdades e rodas de conversa, de forma a deixar o conteddo
mais dindmico.

Apos o inicio da pandemia de COVID-19, em marco de 2020, foram implementadas
medidas de restrigdes, como o isolamento fisico no Rio Grande do Sul, e as atividades do
projeto passaram a ocorrer de forma virtual, em um grupo de aplicativo de trocas de mensagem
(WhatsApp), que havia sido criado pelas cuidadoras de PcD e para o qual os extensionistas
tinham sido convidados a participar em 2018 (SILVA et al., 2020). Com a pandemia e as
restricdes as atividades presenciais, 0 grupo de extensdo passou a utilizar essa ferramenta online
para dar continuidade as acOes, enviando de forma virtual cartdes ilustrativos e videos,
fomentando discussdes sobre as tematicas abordadas, elucidando davidas e proporcionando
escuta, acolhimento e apoio as participantes. Os assuntos trabalhados foram elencados pelas
cuidadoras e eram relacionados a pandemia de COVID-19, satide mental, alimentacéo saudavel,
bem-estar e outros. Assim, no periodo da pandemia, embora as postagens de material didatico
ocorressem semanalmente, a interacdo entre o grupo extensionista e as cuidadoras era diaria no
aplicativo de trocas de mensagens. 1sso oportunizou um contato mais préximo, mesmo durante
0 isolamento, o que propiciou a manutencdo e o fortalecimento da rede de apoio
social/educacional ja previamente formada (ALBUQUERQUE et al., 2020).

Visando conhecer o perfil dos cuidadores de PcD participantes deste estudo, no primeiro
dia de trabalho extensionista (em agosto de 2017), junto da assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) e autorizacdo para uso de imagem/fala, foi aplicado
um questiondrio semiestruturado contendo perguntas abertas e fechadas e de
autopreenchimento a respeito das caracteristicas sociodemograficas (género, idade,
escolaridade e renda). A fim de avaliar o papel do projeto de extenséo na qualidade de vida das
cuidadoras de PcD, também foi aplicado o questionario Short-Form Health Survey (SF-36),
adaptado a populacéo brasileira por Ciconelli et al. (1999). O questionario contém 36 questdes,
divididas nos seguintes dominios: capacidade funcional, limitagbes por aspectos fisicos,
limitagdes por aspectos emocionais, aspectos sociais, dor, vitalidade, saide mental e estado

geral de satde. Cada questao possui uma pontuacéo e, apos o calculo, os resultados gerados sdo
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apresentados em forma de escores de O (baixa qualidade de vida/saide) a 100 (alta qualidade
de vida/saude). Além disso, esse instrumento permite que os dominios sejam analisados de
forma individual.

O questionario foi respondido pelas cuidadoras na semana 0 (primeiro encontro que
ocorreu com as familias em 2017) e, no decorrer do tempo, nos meses 12 (em agosto de 2018)
e 24 (em agosto de 2019) com questionarios aplicados presencialmente, 36 (em agosto de 2020)
e 48 (em agosto de 2021) sendo os dois ultimos questionarios aplicados de forma virtual, via
contato telefonico, por membro extensionista que lia as perguntas e marcava a resposta dada
pelo participante sobre assuntos relacionados a educa¢do em saude, autoestima e autocuidado,
todos trabalhados nesse periodo de 4 anos. J& nos anos 2017, 2018 e 2019, os questionarios
foram aplicados presencialmente pelo grupo de extensdo, e as cuidadoras realizavam o
preenchimento de forma individual. Em ambas as modalidades de aplicacdo dos questionarios,
a equipe estava disponivel para elucidar as duvidas.

Para avaliacdo da percepcao das cuidadoras quanto a formacao de uma rede de apoio
social/educacional junto ao grupo extensionista e o papel dessa rede, foi aplicado um
questionario, em 2021, de forma virtual, a partir da plataforma Formularios do Google. Um
membro do grupo de extensdo buscou as participantes de forma individual, por contato
telefonico, e explicou o questionario. Apos, o link do questionario foi enviado via WhatsApp e
as cuidadoras o responderam. As participantes deveriam justificar suas perguntas: “Vocé se
sente ou acha que estd melhor hoje em comparagdo a quando vocé comecgou a participar do
projeto?”, “Vocé acha que o projeto lhe ajudou a ter uma vida melhor?”, “Vocé acha que o
projeto lhe ajudou no relacionamento com outros cuidadores que também participam dele?”,
“Considerando que rede de apoio ¢ um ‘conjunto de pessoas que compdem elos de
relacionamento e auxilia os cuidadores a lidar com a  sobrecarga
emocional/educacional/ocupacional gerada pelo cuidado oferecido’, vocé percebe que
participar do projeto lhe incluiu em uma rede de apoio?”, e “Houve algum impacto na sua vida
gerado pela formagao desta rede de apoio?”.

Como critério de inclusdo para este estudo, os cuidadores deveriam assinar o TCLE,
participar de forma voluntaria do grupo formado pelo projeto de extensdo, comparecer no
minimo a 70% das atividades presenciais e virtuais durante o periodo de 2017 a 2021, e
responder a todos os questionarios. O ndo cumprimento desses critérios excluia os participantes

da pesquisa.
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As anélises estatisticas para os dados quantitativos foram realizadas no software SPSS,
versdo 25. As caracteristicas da amostra foram apresentadas em frequéncia e percentual, salvo
aidade, que foi apresentada em média. Os dominios de qualidade de vida foram analisados pelo
teste de Friedman, seguido pelo teste de Dunn para comparacGes multiplas, e os resultados
foram apresentados em mediana e amplitude interquartilica. Para a avaliacdo da percepcéo dos
cuidadores quanto & formacao de uma rede de apoio social/educacional e o papel dela em suas
vidas, as respostas objetivas foram descritas em percentual e as respostas descritivas foram

inseridas na tabela correspondente.

Resultados

Participaram do projeto de extensdo “Apoiando e educando familias de pessoas com
deficiéncia” 15 cuidadoras. Destas, 10 obtiveram mais de 70% de presenca durante o periodo
de 2017 a 2021, levando-se em consideracdo que sao aproximadamente 20 encontros ao ano.
Porém, apenas cinco responderam a todos os questionarios de forma completa, compondo
assim a amostra deste estudo.

A média de idade das participantes foi 40,8 anos. Em termos de escolaridade, trés ndo
concluiram o ensino fundamental e duas tinham apenas o ensino fundamental completo. Como
profissdo, duas informaram ser “do lar”, uma era autbnoma e outras duas ndo responderam. A
maioria informou que era solteira (n = 4), se autodeclarou branca (n = 4), ndo realizava
exercicio fisico (n = 3) e apresentava renda familiar de até um salario-minimo (valor do salario-
minimo nacional era de R$ 937,00 em 2017) (n = 3). Esses e outros dados sociodemograficos

podem ser observados na Tabela 1.

Rev. Ed. Popular, Uberlandia, v. 22, n. 1, p. 98-117, jan.-abr. 2023. 104



Tabela 1 — Caracteristicas sociodemogréficas das cuidadoras de PcD participantes do projeto
de extensdo “Apoiando e educando familias de pessoas com deficiéncia”, que compuseram a

amostra pesquisada em agosto de 2017

Caracteristicas sociodemograficas n %
Feminino 5 100%
Sexo ]
Masculino 0 0%
Fundamental Incompleto 3 60%
Escolaridade
Fundamental 2 40%
Do lar 2 40%
Profissdo Manicure 1 20%
Sem informagéo 2 40%
Nao 3 60%
Trabalha
Sim 2 40%
. Separada ou divorciada 1 20%
Estado Civil
Solteira 4 80%
Mae da cuidadora e filhos 1 20%
Irma e filhos 1 20%
Mora com Pais, irmaos e filhos 1 20%
Somente filhos 1 20%
Sem informacdo 1 20%
Branca 4 80%
Cor da pele
Preta 1 20%
Realiza Néao 3 60%
Exercicio Fisico Sim 2 40%
Frequéncia de 3 vezes na semana 1 33,3%
Exercicio Fisico Mais de 4 vezes na semana 1 33,3%
Uso de Né&o 3 60%
Medicamento Sim 2 40%
N Até 1 salario-minimo 3 60%
Renda Familiar ) )
De 1 a 2 salarios-minimos 2 40%

Fonte: Os autores (2022).

A Tabela 2 mostra os resultados dos dominios do questionario de qualidade de vida SF-

36 aplicado as cuidadoras em 2017, 2018, 2019, 2020 e 2021, e a comparagao entre 0S anos
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analisados, periodo em que houve o trabalho da equipe extensionista. Nota-se que, apesar de

haver diferenca significativa no dominio de Vitalidade (p = 0,035) e no dominio de Saude

Mental (p = 0,032) pelo teste de Friedman, o teste de comparacdo mdltipla (teste de Dunn) ndo

foi significativo, pois nao foi possivel identificar onde se encontra a diferenca entre os anos,

provavelmente em funcéo do tamanho amostral.

Tabela 2 — Dominios do questionario SF-36 das cuidadoras de PcD participantes das atividades
do projeto de extensdo “Apoiando e educando familias de pessoas com deficiéncia”, que
compuseram a amostra pesquisada no periodo de 2017 a 2021

Dominios N 2017 2018 2019 2020 2021 P
valor
Capacidade 75 [38,9; 75 [68,8; 95 [66.7; 75 [60;
) 5 85 [50; 95] 0,937
Funcional 90] 100] 95] 85]
Limitagéo
por 100 [100; 50 [50;
5 75[50; 75] 50 [50; 66,7] 50 [25; 75] 0,412
Aspectos 100] 75]
Fisicos
Limitacéo
por . 100 [100; 66.7 [33.3; 33.3[0; 33.3[0; 66.7 [33.3; g
Aspectos 100] 66.7] 66.7] 66.7] 66.7] ’
Emocionais
Aspectos 100 [100; 50 [25; 50 [50;
o 5 50 [25; 75] 50 [50; 75] 0,315
Sociais 100] 62.5] 62,5]
67.5 [57.5; 57.5 [57.5; 57.5 [45; 67.5 [45; 67.5 [57.5;
Dor 0,641
80] 80] 67.5] 70] 70]
o 45 [45; 0.035
Vitalidade 5 75 [55; 95] 30 [15; 50] 40 [35; 50] 50] 55 [55; 55] .
Saude 48 [44; 0.032
5 80168;92] 52 [44; 60] 48 [44; 52] 64 [60; 68]
Mental 56] *
Estado
60 [60;
Geral de 5 65][60; 65] 55 [50; 55] 65 [55; 65] 85] 70 [60; 85] 0,261
Saude
* p<0,05 teste de Friedman.
Valores expressos como média [minimo, méximo].
Fonte: Os autores (2022).
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Tabela 3 — Questionario de avaliagdo da percepcao das cuidadoras que compuseram a amostra
pesquisada quanto & formacao de uma rede de apoio social/educacional, a partir das atividades
do projeto de extensao “Apoiando e educando familias de pessoas com deficiéncia”, e o papel
desta rede nas vidas delas, aplicado em 2021

Questfes Respostas n % Justificativas

Idaior entendimento com saude;
Idelhoret meus habitos alimentares;

Vocé se sente ou acha que ests melhor S . 100 Por poder frocar exper‘ién::ia v Conversar cort
hoje se comparado com Vocé mesma outras fmaes,
quando vocé camegou a participar do Forque 0s assuntos eram muito umportantes e
etn? interessantes,
Projeto: . Porque esclarecem nossas duvidas e ddo atengio
BED L O pra nos, miss especials, que 30MOS semmpre
esquecidas
. Faz a gente pensar;
sim 3 100% Hab itoi alimZntar‘es;
Vocé acha que o projeto Lhe ajudou a Tira as duvidas;
ter uma vida melhor? Comecel a adotar na minha vida algumas coizas
Mo aQ el gue nio praticava,
S1im, porque tem uma atencio especial
: Trocas de idelas;
Vocé acha que o projeto lhe ajudou no Sim > 100% Na troca de informag@es recebidas,
relacionarnento com outros cuidadores Troca de informages,
que tarnbém p articipam? Pois todos estamos na mesma situacio;
Nio 0 o 31171, NOS BPrOKITION
[}
Considerando que rede de apoio é um .
“conjunto de pessoas que compdem Sim 4 80%
elos de relacionamento e auxilia os Uma diregio a seguir;
cuidadores a lidarem com & Suporte
sobrecarga emocional/
educacional/ocupacional gerada pelo .
cuidado oferecido”, vocé percebe que Mo 1 20%
participar do projeto lhe incluiu em
uma rede de apoio?
Sim 4 8%
Informagées bem importantes como a COVID,
Houve algum impacto na sua vida suas vacinas, seu tratamento;
gerada pela formacéio desta rede de IMudanga de habitos;
apoio? Porque antes passavamos a manhd cada uma num

Nao 1 0% canto e o grupo ajudou a nos conhecer methor

Fonte: Os autores (2022).

Na Tabela 3 € possivel observar a autopercepcao das cuidadoras sobre a contribuicéo da
rede de apoio social/educacional oferecida pelo projeto de extensdo. Observou-se que para trés
questdes — “Vocé se sente ou acha que esta melhor hoje em comparagdo a quando vocé comegou
a participar do projeto?”, “Vocé acha que o projeto lhe ajudou a ter uma vida melhor?”, “Vocé

acha que o projeto lhe ajudou no relacionamento com outros cuidadores que também
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participam?” —, 100% das respostas foram “sim”. Para as demais perguntas — “Considerando
que rede de apoio € um ‘conjunto de pessoas que compdem elos de relacionamento e auxilia os
cuidadores a lidar com a sobrecarga emocional/educacional/ocupacional gerada pelo cuidado
oferecido’, vocé percebe que participar do projeto lhe incluiu em uma rede de apoio?” e “Houve
algum impacto na sua vida gerado pela formagao desta rede de apoio?” —, 80% (n = 4) das

respostas foram “sim”.

Discussao

A qualidade de vida € considerada uma importante medida de impacto em salde e é
necessaria na pratica dos cuidados e pesquisa em saude (CAMPOS; RODRIGUES NETO,
2008). Teixeira, Fonseca e Maximo (2002) trazem que o conceito de qualidade de vida é a
percepc¢do do individuo de sua posigdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacdo as suas metas, expectativas, padrfes e interesses. Em funcéo do
cuidado, o cuidador pode comprometer sua qualidade de vida, condi¢cdo que se agrava quando
ele possui baixo poder aquisitivo e escolaridade (CAPRONI, 2006). Inclusive, a baixa
escolaridade pode afetar o ato de cuidar, visto que pode haver dificuldade na compreensao das
instrucGes dadas por profissionais da saide (SARAIVA et al., 2019).

De forma dinamica e direcionada, a educacdo em saude rompe essa barreira, pois utiliza
uma linguagem mais proxima da realidade do publico de interesse, tornando as informacées
técnicas mais faceis de compreender (FERNANDES et al., 2020). Ainda, Dias et al. (2022)
reforcam que se deve priorizar o uso de metodologias que sejam interessantes e adequadas aos
usudrios, além de estimular os individuos a se tornarem menos passivos em relacdo a busca da
educacdo em salde. Esses autores dissertam acerca da importancia de se considerar os contextos
sociais em que o publico de interesse esta inserido, visando facilitar a transversalidade da
educacdo em saude e a democratizagdo do acesso as agdes, 0 que também é corroborado pelo
estudo de Saraiva et al. (2019). Além disso, a literatura descreve que em ambiente onde ha
vinculos afetivos, o aprendiz, nesse caso, o cuidador, ndo se sente intimidado ou envergonhado
em expor suas ddvidas (STUPP et al., 2018; D'OTTAVIANO; BASSANI, 2021). Assim,
decorre a necessidade da formacéo desses vinculos com os profissionais da area da saude, o que
pode ser feito pela criagdo de uma rede de apoio (SARAIVA et al., 2019; ALBUQUERQUE et
al., 2020). Nesse sentido, conforme visto, o objetivo deste trabalho foi avaliar se houve melhora
na qualidade de vida das cuidadoras de PcD e qual a contribuicdo que a rede de apoio

social/educacional formada pelo grupo extensionista gerou na vida delas.
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Em relacdo a melhora da qualidade de vida, ndo foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre os anos avaliados no estudo. No entanto, os dominios
Vitalidade e Saude Mental, conforme a Tabela 2, apresentaram diferencas significativas,
embora ndo tenha sido possivel identificar entre quais anos a diferenca ocorreu. Acredita-se que
tais resultados podem ser decorrentes do tamanho amostral. Contudo, os dados encontrados
neste estudo corroboram com os resultados encontrados por Camargo (2010), Felipe et al.
(2020) e Dourado et al. (2018), quando mencionam que o ato de cuidar pode gerar insénia,
cansaco, ansiedade, fragilidade fisica e psicologica e pode ocasionar sobrecarga fisica e mental,
itens avaliados pelos dominios Vitalidade e Saide Mental. Considerando o publico de interesse
atendido pelo projeto de extensdo, foram observadas ao longo dos cinco anos em que a equipe
trabalhou com as cuidadoras de PcD situa¢@es como internacdes hospitalares multiplas do ente
cuidado, divércio, quadros de depressdo e ansiedade, perda do trabalho, morte do PcD, entre
outras, que podem impactar nos escores desses dominios do questionario SF-36. Cabe destacar
que muitas dessas situagdes foram observadas entre todas as cuidadoras participantes do grupo
do projeto de extensdo, que eram 15. Dessas cuidadoras, 10 possuiam frequéncia superior a
70% nas atividades, porém apenas cinco responderam a todos 0s dominios dos questionarios
em todos os anos, sendo consideradas neste estudo, o que foi uma limitagdo encontrada.

Os resultados obtidos a partir do questionario SF-36 permitiram avaliar de forma
individual os dominios referentes a qualidade de vida das cuidadoras. Cruz (2010) e Cardoso et
al. (2022) referem que o profissional da satde que atua com familias de PcD precisa conhecé-
las individualmente, para que encontre maneiras eficazes de intervir de forma assertiva,
avaliando as necessidades do publico de interesse. Para estabelecer o processo de educacao é
preciso que haja essa aproximacdo, buscando-se estratégias para um atendimento
individualizado das familias (QUEIROZ; JORGE, 2008). A partir dos resultados deste estudo,
a atuacdo extensionista podera ser direcionada para temas pertinentes aos dominios de menor
escore (Vitalidade e Saude Mental), auxiliando, assim, no processo de salde e na maneira de
lidar com a sobrecarga gerada pelo cuidado (RAFACHO; OLIVER, 2010).

Importante relatar que, mesmo durante a pandemia de COVID-19, em 2020 e 2021, os
escores dos dominios investigados se mantiveram em valores semelhantes aos demais anos.
Hughes et al. (2021) e Dubey et al. (2020) demonstraram, a partir de revisdes sistematicas, que
a pandemia gerou um impacto negativo na sadude e, consequentemente, na qualidade de vida de
cuidadores, ocasionado principalmente pelo aumento de depresséo e ansiedade, o que impactou
a salde mental dos individuos. Além disso, devido ao isolamento social por conta da COVID-

19, cuidadores de PcD tiveram que proporcionar, na medida do possivel, um atendimento
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domiciliar, mesmo sem uma formacgdo adequada, o que pode ter contribuido para o
desenvolvimento de sintomas depressivos (DHIMAN et al., 2021).

Embora os resultados dos dominios do questionario SF-36 ao longo dos anos do estudo
em questdo ndo apresentem diferenca significativa, percebe-se que o trabalho do grupo
extensionista pode ter contribuido para a estabilidade/manutencdo da qualidade de vida nesse
periodo. Esses dados sdo indicados pelas falas das cuidadoras no questionario de avaliacdo da
percepcdo dos cuidadores quanto a formacdo de uma rede de apoio social/educacional e ao
papel desta rede em suas vidas (Tabela 3). Por exemplo, houve relatos de melhoria de habitos
de vida, de aprendizado em salde e sentimento de serem acolhidas e pertencentes a um grupo.

Trabalhos anteriores demonstraram a importancia das agdes desenvolvidas de forma
presencial pelo projeto de extensdo “Apoiando e educando familias de pessoa com deficiéncia”
guanto a educacdo em saude, autoestima e autocuidado, em que sdo descritos relatos de
experiéncia exitosos e a contribuicdo das intervencdes na vida das cuidadoras, incluindo a
questdo da formacao da rede de apoio (SARAIVA et al., 2019; ALBUQUERQUE et al., 2020;
VARGAS et al., 2021; CARDOSO et al., 2022). Durante a pandemia de COVID-19 ndo foi
diferente: as cuidadoras relataram a importdncia da manutencdo da rede de apoio
social/educacional. Recolheram-se afirmativas, como “A unido nos fortalece, sempre bom ouvir
e ser ouvida”, “Juntas vamos vencer essa luta, um dia tudo passa. Deixo um forte abraco e um
beijo para todas”, “A mao amiga € essencial para podermos seguir em frente”, “Ter vocés
conosco nessa hora tao dificil ndo tem prego” (ALBUQUERQUE et al., 2020; SILVA et al.,
2020).

Podem ser encontrados na literatura relatos sobre como a extensdo universitaria impacta
positivamente a qualidade de vida das comunidades atendidas, corroborando com os resultados
encontrados, como observado no estudo de Lima, Ferreira Neto, e Pompeu (2019). Estes autores
descrevem, em seu trabalho extensionista como a natacdo para pessoas com deficiéncia gerou
beneficios na qualidade de vida, segundo suas proprias percepg¢des. Ja o trabalho de Ilha et al.
(2012) descreve que a acdo de um projeto de extensdo junto as familias cuidadoras promoveu
qualidade de vida, bem-estar individual e coletivo e oportunidade de estabelecer didlogos com
trocas de saberes, segundo a autopercepcao dos participantes.

No questionario de avaliacdo da percepcdo das cuidadoras quanto a formacgéo de uma
rede de apoio social/educacional e o papel dessa rede nas suas vidas, observa-se a contribuicdo
que a extensdo universitaria gera na formagdo e manutencdo da rede de apoio
social/educacional. Pelas respostas obtidas, nota-se que a presenca do grupo — de modo

presencial ou virtual, pelo WhatsApp — oportunizou interacdo social, permitindo trocas de
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saberes, o que ¢ demonstrado em afirmagdes, como ‘“Maior entendimento com a saude”,
“Porque os assuntos eram muito importantes e interessantes”, e “Porque esclarecem nossas
duvidas...”. Os resultados encontrados nas narrativas sdo corroborados por Santana et al.
(2021), que verificaram que ha contribuicdo da extensdo universitaria como préatica educativa
na promocao da salde e que esses efeitos podem ser fortalecidos quando essas préaticas
educativas sdo feitas a partir de um elo entre o saber cientifico e o popular.

No presente estudo, também foram obtidas respostas relacionadas a mudancas de
habitos, como “Comecei a adotar na minha vida coisas que ndo praticava”. Ao encontro desse
achado, Costa e Costa (2007) trazem em seu estudo que os participantes de um grupo de apoio
a cuidadores familiares de portadores de distrofia muscular relataram que houve mudangas nos
habitos de vida deles, apos serem abordados temas relacionados a educacdo em salde e a
autoestima, ao longo de 16 encontros. Ainda, esses cuidadores referem que houve melhoria no
processo de cuidado do seu ente.

Cabe ressaltar que a extensao universitaria, por meio de a¢des dos alunos e professores
envolvidos, pode oportunizar a construcao de vinculos afetivos e de confianca. Neste trabalho,
houve a percepcdo, por parte das entrevistadas, de pertencimento a um grupo, de uma rede de
apoio formada pelo trabalho desenvolvido pela extensdo, e isso é refletido nas narrativas
obtidas: “Sim, [a presenga de um grupo de apoio] nos aproximou”, “Porque antes [do grupo
extensionista atuar], passavamos a manha cada uma num canto e o grupo ajudou a nos conhecer
melhor”. Dados como esses foram publicados por Albuquerque et al. (2020), em que foi
relatada a criagdo do vinculo de confianca e afetividade, tornando o grupo extensionista um
ponto de referéncia de informacdes sobre educacdo em saude, autocuidado e autoestima. Muitos
estudos trazem o beneficio de grupos de apoio nas vidas de cuidadores e a importancia da
formacdo destes vinculos para o enfrentamento da situacdo-problema (LEME et al., 2012;
ILHA et al., 2012; GOMES et al., 2010).

Entende-se que em perguntas cujas respostas possam ser apenas “sim” ou “ndo”, como
no caso do questionario utilizado nesta pesquisa, pode haver um viés de resposta; 0S
participantes podem se sentir impelidos a concordar com o0s pesquisadores e, desta forma,
responder ““sim, foi bom/6timo/satisfatorio” (viés de aquiescéncia) as questdes, e isso poderia
ser uma limitac&o do estudo (BISPO JUNIOR, 2022). No entanto, as justificativas descritas
confirmam as respostas positivas, bem como comentarios espontaneos que foram recolhidos ao
longo dos anos de convivio entre os extensionistas e as cuidadoras, como demonstrado em
Saraira et al. (2019); Vargas et al. (2021); e Cardoso et al. (2022). E importante ressaltar que a

construcdo de lacos de confianca e afetividade entre os atores desta pesquisa, assim como a
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escuta ativa entre o grupo, propiciou que as cuidadoras se sentissem a vontade para expressar
suas opinides ao longo dos anos, o que demonstra a veracidade das respostas. Isso é reforcado
pelas respostas “nao” (“ndo contribuiu”), quando questionado sobre a contribui¢do da rede de
apoio as participantes.

Por fim, destaca-se uma fala que demonstra a importancia do interesse genuino do
profissional da satde pelo publico escolhido para se trabalhar, e que reflete a realidade vivida
por cuidadores de pessoas com deficiéncia: a invisibilidade que sentem por parte da sociedade.
No excerto “[0s extensionistas] ddo atencdo para nds, mées especiais, que Somos sempre
esquecidas” ¢ demonstrada a questdo de dores dificeis de serem nomeadas pelas condigdes
inerentes as vivéncias do individuo como cuidador. llha et al. (2012) indicam que,
frequentemente no cuidado diario, o cuidador deixa de lado suas proprias necessidades em prol
de seu ente cuidado. Isso pode levar a um estresse psicossocial e ao declinio da qualidade de
vida do cuidador, dependendo das estratégias de enfrentamento frente a doenca utilizadas por
ele. Segundo esses autores, a presenca de grupos de apoio aos cuidadores se torna essencial
para buscar uma melhoria na qualidade de vida dessas pessoas. Redes de apoio para pessoas
com deficiéncia geram um suporte que reduz as limitagcdes do dia a dia e, consequentemente,
atuam na melhora dos aspectos emocionais (BRIGNOL, 2015).

No estudo de Barros e Montilha (2011), foram realizadas intervengdes com cuidadores
de PcD, em que foi criada uma rede de apoio e a troca de experiéncias entre as familias, o que
auxiliou na diminuicdo da sobrecarga relacionada ao cuidado, pois os cuidadores passaram a
ndo mais se sentir sozinhos. Logo, grupos de apoio formados por estudantes e profissionais da
area da saude oriundos da extensdo universitaria podem auxiliar na melhora da qualidade de
vida de familiares de PcD (COSTA; COSTA, 2007; SARAIVA et al., 2019). Nesse contexto,
a extensdo universitaria, 0 ensino e a pesquisa devem ser encarados COmo recursos a serem
considerados, pois possibilitam a aproximacao entre 0 meio académico e a sociedade, em que
todos saem ganhando em termos de construgdo de conhecimento e desenvolvimento pessoal
(CARDOSO et al., 2022).

Considerac0es finais

Conforme descrito na discusséo, este estudo apresenta algumas limitacGes, a saber: o
baixo nimero de respondentes ao questionario proposto (tamanho amostral) e a fragilidade do
questionario de opinido pelo viés de aquiescéncia. Mesmo assim, a partir do trabalho

extensionista com os cuidadores de PcD e das observagdes viabilizadas pelos questionarios
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aplicados, foi possivel observar que a extensdo universitaria € uma importante aliada no
processo de manutencdo da qualidade de vida. A educacdo em salde melhora o processo de
cuidar e, consequentemente, a vida do cuidador.

Além disso, foi possivel perceber que a rede de apoio gerada pelo grupo extensionista
fornece um suporte socioemocional importante na vida das cuidadoras. O trabalho realizado vai
ao encontro do objetivo da extensdo universitaria, que é disseminar o conhecimento obtido na
academia e trazer os saberes populares para os intramuros da universidade, formando

profissionais empaticos e humanizados.
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