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Resumo:

O objetivo deste estudo foi observar as adaptacdes no espaco fisico dos
domicilios de criancas com cuidados multiplos, complexos e continuos. Trata-
se de um estudo descritivo, do tipo observacional, realizado no domicilio de
cinco familias de criancas que sao acompanhadas pela Associacao Norte
Paranaense de Reabilitagdo (ANPR). Observou-se que todas as criangas
possuem necessidades de ajuda em relacéo a locomocao, alimentacgéo,
higiene e vestuario, e quatro possuem necessidades de auxilio nas
transferéncias posturais. As adaptacdes no ambiente fisico e mobiliario, nao
foram tao evidentes. Conclui-se que essas familias necessitam de apoio e
assisténcia diferenciada, a fim de ter suas necessidades melhor atendidas.

Introducéao

Existe um grupo de criancas, nominado, no Brasil desde 1999 como,
Criangcas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES). (SILVEIRA,
NEVES, 2012). A visibilidade das mesmas aumentou apés a reducdo da
mortalidade infantil. ~ Algumas dessas criangas apresentam multiplos
diagnosticos, e requerem cuidados especiais temporarios ou permanentes e
atencdo especial por parte do setor de saude. (NEVES, CABRAL, 2008). As
criancas com necessidades de cuidados mudltiplos, complexos e continuos,
por sua vez, geralmente sdo dependentes de tecnologias para a manutengéo
da qualidade de vida, além de auxilio até mesmo nas atividades basicas,
como alimentagcdo, locomo¢do e higiene, dos familiares mais proximos.
(NEVES; ANDRES; SILVEIRA; ARRUE, 2013)
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As necessidades especiais de saude podem surgir pelo fato de a
crianca sofrer traumas diversos, desenvolver cronicidade de uma doenca
evitavel por longos periodos de internagdo; apresentar mal formacao
congénita ou sofrer afeccdes perinatais, o que leva ao desenvolvimento de
doencas mais complexas. (DIAS, 2015)

O aumento da sobrevivéncia e expectativa de vida destas criancas é
decorrente do avanco tecnologico, mas também da inclusédo, cada vez maior,
da familia em seus cuidados. Estes devem ser realizados de forma adequada,
sendo necessario 0 apoio e orientacdo do profissional de salde em ambito
hospitalar ou domiciliar. (NEVES, 2008)

Diante do exposto, definiu-se como objetivo do estudo: Descrever as
adaptacbes existentes nos domicilios de criancas com cuidados multiplos,
complexos e continuos.

Materiais e métodos

Estudo descritivo, do tipo observacional. Os dados foram coletados no
periodo de Marco a Junho de 2016, por meio de entrevista e observacédo no
domicilio de cinco familias de criancas que sdo acompanhadas pela
Associacdo Norte Paranaense de Reabilitacdo (ANPR) e possuem
necessidade de cuidados multiplos, complexos e continuos.

Os participantes foram contatados inicialmente por telefone e
agendado a visita domiciliar conforme disponibilidade da familia. O
instrumento utilizado na coleta de dados foi um check-list com 35 questdes,
referentes as condic¢des fisicas da rua, da residéncia como um todo, o que
incluiu todos os comodos, o piso, rampas e degraus.

Também foi utilizada uma escala para identificar o grau de
comprometimento  funcional da crianca, sendo classificado em
comprometimento leve (deambula, é independente nas atividades de vida
diaria — AVDs); moderado (deambula com dificuldade e apoio, € semi
dependente nas AVDs); e grave (ndo deambula, é dependente das AVDs e
necessita de apoio em tudo). Os informantes foram as maes e as entrevistas
tiveram duracdo média de 50 minutos.

O desenvolvimento do estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de
Etica em Pesquisa com seres humanos (Parecer n°...). Todos o0s
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em
duas vias. Para garantir o anonimato os participantes estao identificados com
a letra C de crianca seguido do numeral sequencial da entrevista.
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Resultados e Discussao

As cinco cuidadoras familiares entrevistadas, sdo maes das criancas
com cuidados multiplos, complexos e continuos. As criancas tinham idade
entre 3 e 10 anos e quatro eram do sexo feminino. Trés residem em moradia
propria (um apartamento e quatro casas), todas em alvenaria. Apenas uma
das casas possui rua com terreno irregular.

Quatro criancas foram classificadas com grau de comprometimento
funcional grave e uma moderado. Duas possuiam diagnostico de hidrocefalia
e uma de microcefalia, sendo que uma também apresenta Paralisia Cerebral
(PC), uma possuia Sindrome de Down e uma Paraparesia Espastica.

Quanto & necessidade de auxilio fisico nas habilidades funcionais,
todas as criancas necessitam de ajuda em relacdo a locomocéo, alimentacéo,
higiene e vestuério, e quatro possuem necessidade de auxilio nas
transferéncias posturais.

Foi observado como necessidade de adaptacdo do ambiente fisico e
do mobiliario, a remocéo de escadas e desniveis em apenas uma residéncia.
Dentre as adaptacdes ja realizadas pela familia, destacam-se alteracdes em
banheiras ou cadeiras de banho em todas as casas, colocacdo de grades de
protecdo nas camas e uso de tapetes antiderrapantes em trés casas.
Também foram observadas adaptacbes em mesas, cadeiras, sofas e pia de
banheiro. Destaca-se que todas as criangcas em estudo utilizam cadeira de
rodas.

Ao avaliar a existéncia de barreiras universais nas residéncias,
constatou-se inexisténcia de piso liso ou iluminacéo inadequada. Apenas uma
das casas possuia piso em aclive/declive na entrada da moradia; uma
possuia degrau na sala de televisao (TV); uma possuia tapete liso na sala, na
cozinha e no quarto, e outra somente no banheiro; uma possuia largura
irregular da porta da cozinha e da sala de TV (<74cm); uma possuia espaco
de circulacdo inadequado para a passagem de cadeira de rodas ou andador
no banheiro e duas possuiam espaco de circulacdo pouco adequado
(somente passagem, impossibilidade de manobra de cadeira de rodas), sendo
uma na sala, corredor e quarto e outra na sala de TV.

Os resultados deste estudo divergiram dos encontrados por Gasparoto
e Alpino (2012), onde as adaptacbes de espaco e mobilia foram mais
evidentes. Fato que pode ser explicado pelas diferencas entre as duas
populacdes, pois a pesquisa referenciada entrevistou cuidadores de criancas
com deficiéncia fisica, j& o presente estudo contemplou criancas com
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necessidades de cuidados mdltiplos, complexos e continuos. Sendo assim, a
partir do que foi observado durante as entrevistas, estas criancas
necessitavam de auxilio dos pais em, basicamente, todas as atividades
diarias, justificando a inexisténcia de adaptacoes.

Conclusodes

Os dados mostraram que as modificagdes no ambiente domiciliar ndo foram
tdo evidentes, pois as criangcas em estudo apresentavam elevado grau de
dependéncia funcional. Portanto, suas familias necessitam de apoio e
assisténcia diferenciada, para ter suas necessidades melhor atendidas.
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