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CONVIVENDO COM A CRIANCA COM HIDROCEFALIA:
EXPERIENCIA DA FAMILIA
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RESUMO

A hidrocefalia determina para a familia e a crianga uma situagdo crénica a ser enfrentada em que € preciso
adaptar papéis e buscar suprir as demandas dai decorrentes. A presente pesquisa objetivou compreender a
experiéncia da familia na vivéncia com a situacgao de hidrocefalia da crianga, quando procurou identificar quais as
mudangas que a doenca provocou na vida familiar e quais os mecanismos de enfrentamento que a familia utiliza
e/ou utilizou. Seis familias de criancas com hidrocefalia de uma cidade do Interior Paulista foram entrevistadas. O
referencial metodolégico adotado foi a Teoria Fundamentada nos Dados, pautada no referencial teérico do
Interacionismo Simbolico. O processo analitico, conduzido até a codificagdo axial, permitiu caracterizar
elementos do funcionamento familiar e foi estruturado em seis categorias: Sofrendo com a presenca da
hidrocefalia na crianca; Buscando esperanca; Concebendo a crianca como pessoa; E dificil conviver com a
hidrocefalia da criangca; Amando a crianca e Conformando-se com a imprevisibilidade do futuro. Os resultados
trazem evidéncias que podem ser incorporadas no cuidado a estas familias e sinalizam a necessidade de
ampliar as exploracdes cientificas no ambito da experiéncia de ter uma crianca com hidrocefalia.
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x diferenciadas em casa ou no ambiente escolar;
INTRODUCAO C T ~ L
impde limitacdo de funcbes ou atividades e
causa prejuizos em suas relagBes sociais, nos

A hidrocefalia caracteriza-se como uma ~; . i .
iveis fisico cognitivo, emocional e de

condicdo na qual h& alteracdo da producéo, d ; .
fluxo ou da absorcio do liquido esenvolvimento geral. Assim a doencga, a longo
cefalorraquidiano (LCR), o que gera um volumePrazo: _mterfere_ no funmoname_n';o do organismo
anormal desse material dentro da cavidadéJla crianca, I|r_n|t§1 suas at|V|dad_es diarias,
intracraniand demanda assisténcia e seguimento de
As repercussGes organicas da hidrocefaliaoronss'ona's e traz repercussdes para 0 processo

variam de crianga para crianca e dependem da%et. d(_:resm(rjner;tczj desenvolwlm_z%to € d_p:ara 0
areas do cérebro afetadas, da sua etiologia, Idiano de 1od0S 0S envolvidoscondicoes

resposta as intervencdo adotadas e outrox. MPre identificavels  na  situagdo  da

aspectos. Incluem prejuizos nas habilidade?'dgjcifalt'é' . hid falia imos
motoras, na aprendizagem, na atencdo e ng estarte, conviver com a hidrocetalia Impoe

comportamento, o que faz da doenca umé familia uma situag&o crbnica a ser enfrentada,

situacao crbnica que afeta tanto a vida da crian(;ta?mando necessario adaptar papeis e buscar

como a de sua familia. suprir as demandas advindas desse processo.

A doenca crdnica na infancia produz uma ouTOda situagao cronica de doenca na infancia

mais  destas seque(l?é:s dependéncia  de afeta a familia e é, por sua vez, afetada pela

il (29
medicacdo, dieta especial, tecnologia médicaforma como a familia responde a ‘&f&. A

aparelhos especificos e assisténcia pessoaggmprzendssgnd: d(;?gr:?é;a Lircg'a;:ro ?:Cnov'véoe
requer cuidados médicos, psicolédgicos ¢

educacionais especiais, bem como acomodagéé@vesngagoes com vista a identificar  suas
necessidades no manejo da doenca e propor
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intervengdes tanto individuais quanto coletivasuma destas, o entrevistador, procura obter da
de assisténcid”. segunda, o entrevistado, as informagbes de que
Considerando-se o exposto acima e tendo-sprecis&®. A questdo norteadora adotada foi:
a familia como parte do cuidado da enfermagem,Como €, para vocés, ter uma crianga com
faz-se necessario desvelar os significadosidrocefalia na familia?”. A medida que esta
presentes no enfrentamento da situacdo dguestdo era resolvida, outras foram formuladas
hidrocefalia da crianca a fim de obter elementosio sentido de aprofundar o tema e provocar uma
tedricos para implementar uma assisténcia deonversa livre.
enfermagem que venha ao encontro das O projeto foi apreciado pelo Comité de Etica
expectativas e necessidades da familia. Essem Pesquisa da Universidade Federal de S&o
estudo objetivou compreender a experiéncia d&€arlos e aprovado mediante o Parecer n.°
familia na vivéncia com a situacdo de 208/2007.
hidrocefalia da crianca, e para isso procurou

identificar quais as mudancas que a doenca Membros Idade da crianca
provocou na vida familiar e quais os| Partcipante part'c'tpa”_tets da | om hidrocefalia
. s entrevista

m?.camsmos .qe enfrentamento que a famili Familia 1 Mae, irmdo e avd 2 anos e 11 megses

utiliza e/ou utilizou. Familia 2 Mée e padrasto 9 anos
Familia 3 Pai e avo 3 meses
Familia 4 Mée, pai e irmag 2 meses

METODOLOGIA Familia 5 Mae e pai 6 meses

Familia 6 Avo 13 anos

Para descobrir e entender o SignificadoQuadro 1. Caracterizacdo das familias de criancas
atribuido pela familia a experiéncia de VIVENCIare, 1 hidrocefalia entrevistadas, segundo 0os membros

a hidrocefalia e de compreender suas PErcepCOs3 rticipantes da entrevista e a idade da crianca.
acerca da doenca optamos pelo Interacionismo

Simbdlico (IS) como referencial teérico. O IS .

procura apreender os significados atribuidos aos RESULTADOS E DISCUSSAO

diversos objetos sociais com 0s quais o ser . . .
humano interage, para compreender as acdes nas” analise dos dados permitiu a construcao de
distintas circunstancias de vidaO referencial S€iS categorias: Sofrendo com a presenca da
metodolégico  escolhido  foi a Teoria hidrocefalia na crianca; Buscando esperanca;
Fundamentada nos Dados (TFD), um process&Oncebendo a crianca como pessoa; E dificil
qualitativo de analise de dados com raizes no 1§0Nnviver com a hidrocefalia da crianca; Amando
e com foco no aspecto subjetivo das experiéncia® crianca e Conformando-se com a
sociai€). Esse processo consiste em umimprevisibilidade do futuro.

continuo analisar dos dados, com distintas fases AS ~ catégorias  significam ~ que  no
de complexidade até a proposicdo de uméanfrentamentg_da situacao d_e hldrocef_aha de sua
teorid®. Em funcélo desta caracteristica, pode-s€ianca a familia coloca o cuidado do filho como
parar em qualquer nivel de andlise dos dados @0 central de sua dinamica, e, no desempenho

reportar o encontrado. Este estudo foi conduzid&otidiano desse cuidado, vive o agora, tem
até a codificacdo axial e contribui para a€xpectativas, faz planos, mas sabe que pode ter

compreensdo do conviver com a situacdo d&€ enfrentar adversidades ou imprevistos, o que
hidrocefalia da crianca. nao lhe permite pIa_neAJar um futuro (_jl_stante, nem
Participaram do estudo seis familias de@ncorar sua existéncia e felicidade em
criancas com hidrocefalia, do municipio de Sadesultados. Ela se ancora em conviver cada dia
Carlos, SP, entrevistadas no periodo defOm essa crianca da melhor forma possivel.
novembro 2007 a margo de 2008, as quais foram _ _
encontradas por busca ativa e indicacdo. A Sofrendo com a presenca da hidrocefalia
caracterizacdo das familias encontra-se nd?a crianca _ o
Quadro 1. A coleta de dados se deu por meio da. ESta categoria surge com o diagnostico de
entrevista semiestruturada, definida como unflidrocefalia da crianca — tanto antes quanto apos
processo de interacdo entre duas pessoas em di'@scimento — e concretiza a ruptura do sonho
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de ter uma crianga normal, ou seja, sem doengdepara na sua trajetéria de conviver com esta

alguma. Esses eventos e todo o contexto deriancga.

gescon_heCImentod sfo_bre ?f I:;_ldrocefaha Dificil na hora que vocé recebe a noticia, né?
eterminam grande sofrimento a familia. Entendeu? O impacto, né? [...] a gente achou que

Quando a mulher engravida, todos 0S fosse o fim do mundo, sabe, que era uma coisa
membros da familia criam uma expectativa em que raramente se via, uma doenca que quase

relacdo a crianga que estad vindo. Desejam a ninguém tinha, sabe? Entdo... acho que mais no
saude perfeita, imaginam tudo que irdo fazer e comego mesmo, foi dificil. [...] foi tudo novo, né?
planejam cada uma das agdes para promover o A gente ndo sabia nem o0 que que era a
crescimento e desenvolvimento saudavel dessa hidrocefalia, nem o que... aonde que era, ndo sabia
crianca. Assim, o momento do diagndstico ¢ Neém aonde que era essa doenca, na verdade. [...]
concebido como um dos mais impactantes, por na verdade eles falaram assim “Vai ter que poér

trazer de uma sé vez diversos elementos novos valvula’. Entdo a gente ndo sabia o que que era
' uma valvula, a gente ndo sabia é direito como que

néo esperados nem desejados. ia continuar essa valvula, se ia ter que ficarstore
Ah, é meio duro, porque a gente espera uma da Vlda, se... sabe assim? (MéGS/P&lS)
crianca normal. [...] gravida, a gente imagina tudo

. it filho “Ah A fase de descobrimento da doenca da
Eg}nos(lltjs \:ﬁésgge:/o?m 60r :100 i d\g?lf"'gé']tcrianga é marcada pela dor, temor e pafico
D ' Diversos fatores podem tornar o diagndstico da

pensando quando ele vai engatinhar, isso, aquilo; : . c e .
né? []. A ele [irmdo da crianca] ficava falando doenca da crianca ainda mais dificil, inclusive as

“Ah eu vou jogar bola com ele, vou brincar com percepg@es neggtivas de uma Floenga cronica ou
ele, isso, aquilo...”. S6 que veio e ele sabe Guwe n de uma incapacidad®. Logo ap6s a descoberta
vai ser como ele queria, né? (Méae 4) de que a crianca tem uma doenca crbnica, a

Os projetos e expectativas acerca da criang milia_sente-se fora do E:ontrole da situagao:
esconhece a doencga; ndo sabe quais as suas

preparam o lugar para acolné-la e o PrOCesS e nsequéncias; ndo sabe que tratamento
afetivo € iniciado com o desejo de engravidar, 4 : 9

concretizado durante a gravidez e fortalecido e{(;(r)c;cnur:r, (Solljest?agtleer e);'rsafeo' g;ogrggg'dn;;i;:eai
cada momento apés o0 nasciméito A oti(r;la Fam”ia?ﬁ,lz) P ¢
necessidade de dela se separar, por causa gd '

dguma enfermidade desiaz o sonho, gerg AN0¢ea gea sententos negaos 1o
desilusbes e sentimentos de incapacidade, 8 » POIS, P caq

culpa e de medo da perda. Isso acontece tambérﬁabec’a , como muitos familiares relataram, cria

com as familias de criangas com hidrocefalia® expectativa de ser muito ruim e de alfgtar mais
desenvolvimento da crianca. A familia vé o

Muitas vezes a descoberta da doenca néo ocorPeeu <onho frustrado. V& due ndo poderd mais
durante a gravidez e assim, até o momento d ' q p

nascimento espera-se uma crianca normal e tu §2er tudo 0 que imaginara. Assim, ela preC|§a
. adaptar o filho idealizado para o real, 0 que nao
€ preparado para ela. é féacil, pois esse processo é desenvolvido de
O desmoronamento do sonho traz sofriment orma I’er?ta o conflitgoé]é)
a familia e deriva também do fato de ser a )
hidrocefalia desconhecida para a familia, de esta
nao ter referéncias sobre como lidar com essa . .
A familia enfrenta nos momentos iniciais do

doenca e conviver com algo "anormal’ na onvivio com a hidrocefalia da crianca um
crianca. A familia sente-se assustada, surpres& orme abalo emocional. em um contgxto 150
chocada, com medo, desesperada. Para ela ese%\ ~ ' S

adverso que ela ndo pondera possibilidades para

situagdo € ~um mergulho  solitario  no dministrar a situacdo. Reage conforme o que
completamente desconhecido, sendo levada % . ) §a0. 9 9
e € prescrito em termos de comportamentos e

viver o desmoronamento da expectativa Oleem na cura suas grandes reflexdes. Isso Ihe
conviver com uma crianca saudavel. & por eSS(L"xtrai energias e detgrmina es otamen;[o e pouca
qguadro que a familia sofre, podendo ter recidivas 9 9 P

desse sofrimento a cada evento novo com que ﬁegsrpelrj?]?ga'cl:lizizz mggnrﬁntﬁigrgg?glfao deesag;g de

praticamente paralisada e sem saber o que fazer,

Buscando esperanca
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vai reagindo as situacGes de acordo com o que final, né? (Mée 5)
vai aparecendo e conforme os comandos dos
profissionais. Essa incapacidade de agirdal
contribui para um maior esgotamento e um
menor vontade de continuar a lutar.

Ao conviver com a doenca e a hospitalizacdo
crianga a familia busca apoio espiritual, que
%e torna para ela um poderoso auxilio para
suportar a dificil tarefa da experiéncia em
Nossa, eu “se” sentia assim, parece que... umquesté&‘”. No processo de enfrentamento ela se
batalha... acabada! Eu falei assim pra ela [mae datiliza de duas forcas: a “alegria” e “Det}§”
crianca)...: “Nossa, como é que nos vai fazer pra
crjar esse meni_no?“. Eu pensava tanto... se sarava cgncebendo a crianga como pessoa
né, se tinha jeito de sarar, e os outros falavam pgqq categoria retrata a trajetoria do alcance
an'" A gente... ela ficou com vergonha, tinha . ,ncencao de que a sua crianca portadora da
ora que ela queria entrar em depressao, tlnh%.d falia & q b b
vergonha de como ele t, né? (Av6 1) idrocefalia € capaz de receber e perceber amor,
estimulo, manifestacdo de bem-querer,
Com o estabelecimento do diagndstico einvestimento em suas competéncias, convivio
progndstico de doenca cronica, a crianca e sugocial, como qualquer outra crianca. Com essa
familia passam por um estado de sofrimento oncepcéo a familia resgata a possibilidade de
expectativas, o que gera transformaces em sugsr tudo o que idealizou na gestacéo e, essa nova
vidas®™®, ndo s6 pela presenca da doenca, maforma de significar a crianca lhe permite

também por suas repercussoes sociaissoncebé-la como normal e nessa condigdo com
emocionais, afetivas, culturais e espirituais.ela conviver.

Nossos achados corroboram os do trabalho de
outros autoré¥’, pois apuramos que a presenca
da hidrocefalia afeta as forgas_ da famllla, sei que ele tem aparelho ali, mas pra mim ele ndo
causando uma sensagdo de impoténcia € (em Pporque ele & uma crianga normal. Normal...
assustando a todos, que ficam sem saber cOMO pra mim (Mée 1).
lidar com a nova situacdo. Relatos de maes de c i tinha te falad te nAo VA 4 B
criancas portadoras de doenca crdfiifaestao omo euja finha te fa'ado... a, a gente nao ve a
A - como uma crianca que tem hidrocefalia, pra gente
carregados de experiéncias e sensacgles,

incluind do do d hecid f € uma crianca normal como qualquer outra,
inciuindo. 0 “medo do desconhecido ha fase porque o amor da gente é o mesmo, o tratamento,

inicial do processo. . _ o jeito que a gente cuida dela é normal, né, ndo
Ao longo da trajetéria de cuidar de uma tem nada pra gente... Entendeu? Normal! (Av6 3)

crianga com hidrocefalia, a familia descobre E q anificacio da cri
recursos tanto para lidar com as demanda SSE Processo de ressignilicacao da crianca e
e conviver com a hidrocefalia contém

pontuais em termos de tratamento, formas d ¢ i . s
cuidar e manejar limitagdes da crianga como&nomeg Ots C(;' |c(;)s, 0S quais ;e |n|;:|arq_ cobm a
para lidar com o sofrimento emocional. Neste escoberta da doenca, quando a tamilia busca

ultimo caso a religiosidade € um dos recursos ggstrategias para conviver com situagao. Uma das

que ela lanca méo. A familia encontra na fé e fincipais e buscar informacdes sobre a
Deus forcas e esperanca para superar idrocefalia. Nessa busca conhecem outras

sofrimento e as situacdes pelas quais passa milias que enfrentam a mesma situagdo e se

experiéncia de conviver com a hidrocefalia dadProximam delas. A aproximagdo e troca de

N 6iexperiéncias determinam a concepcdo de que é

crianga. Concomitantemente a sua luta, el vel : hid talia d :
entrega a experiéncia também a Deus e conceﬁ?ss've conviver com a hidrocetalia da crianca

que Ele a ajudara a enfrentar o dia-a-dia, be e forma a ter uma vida dentro de expectativas
como acolherd sua procura de sentido néie norr_nahdade. Com isso, a familia abre-se para
situaco que esté a viver aprendizados constantes, que permanecem ao
_ o _ longo de toda a trajetéria, pois, ao passo que as
Os medicos déo o diagnostico clinico, né? Agoralimitacdes e necessidades vdo aparecendo, ela
ass(ljr_n,_ teE‘ €. que gem a_gente fala, tem gtjliza 0 que ja aprendeu e disponibiliza-se para
medicina humana... e de Deus, ne? Entao a gentgyanger outras formas de manejar as antigas
tem que acreditar né, que, que vai dar tudo Certoadversidades e as novas que surgem. Esse

pensar positivo e acreditar que vai dar e ponto ) . .
manejo vai reforcando o conceito de que sua

E como eu falei pra vocé, pra mim o A. ndo tem...
entendeu? Pra mim ele ndo tem hidrocefalia. Eu
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crianca tem potenciais, limites e peculiaridadesvita as internacdes, as necessidades de
como toda crianga, e assim ela vai conseguindmtervengfes cirurgicas e outros procedimentos
construir com sua crianca uma relacdo damais invasivos. Conviver com a hidrocefalia
proximidade, respeito e esperanca. significa ndo ver seu esforco e empenho no
Assim, é concomitantemente a cuidado amenizar as coisas ruins advindas da
potencializacdo do enfrentamento familiar edoenca
como derivacdo dele que a familia apoia e acolhe E ela, ela [mae] sofre muito com ela [criancal
a crianca em suas demandas, o que exerce i, [ 1 Eu falo assim pelos cuidados que tem
influéncia positiva no processo de sua adaptacao que ter com ela (Padrasto 2).
a familia. Como resultado, ambas, a familia e a
crianca, direcionam-se para uma continua busca
por fazgr que suas,wdas transcorram da maneira VOCE Nnd0 esquece, porque passou... foi muito
mais proxima possivel do normal. sofrido, muita cirurgia, entdo muito tempo
...depois a gente comecou a saber das coisas internado, entdo € uma coisa dura pra gente, isso
também, que eu conheci uma menininha ali na, ai marca bastante, né? Eu acho que marca isso dai,
gue mora na outra rua... (AV() ]_) essa parte ai foi muito triste (AVé 6)

[...] ela convive com a gente, a gente vai vendo o Cuidar da crianca com doenca cronica € uma
que a gente pode fazer do melhor pra ela [...]. E..dura experiéncia para a famflia'****>® Qs
como se diz, vocé aprende a conviver com apais relataram ser dificil saber que o filho tem
crianca, né? (Padrasto 2). uma doenca incuravel e efetuar as necessarias
O periodo inicial da doenca serve paramudancas na dinamica familiar dai decorrentes.

aprendizado e conhecimento das estratégias ¢é& meésma maneira, as limitacoes e dificuldades
como conviver com a doenca crénica, mas admpostas pelza,_hldrocefglla sdo dificeis para a
adquirir a autonomia do cuidado, a familiacrianca e familia. As criancas com hidrocefalia
também vai percebendo que esse convivio @nfrentarrl muitos obstaculos que limitam sua
possiveP. Estudo§®*1® mostram que, mesmo mdgpendenma e capacidade de cumprir o que a
com todo o sofrimento, a familia comeca a agirSeciedade considera como norfial )

em beneficio da crianca. Ainda sob o impacto da Além disso, a familia sente-se vulneravel ao
descoberta da doenca, as familias buscaMvenciar a crise provocada pela doenca e
informacbes a respeito dela e vdo atras d@ospltallz_a_(;_ao, por Ihe serem retirados o poder e
recursos profissionais e materiais, além detS pOSS|b[I|d§1des de escplha, tendo que se
procurar  apoio, criando  vinculo com Submeter & situacé8. A crianca portadora de
profissionais de salide ou com outras pessoddMa doenca cronica ou de uma incapacidade
que ja passaram pela mesma situacdo que elf@quer de seus pais uma responsabilidade
estdo comecando a vivenciar. A busca po,a_tdlmonal de cuidados técnicos complexos, de

informacdes e apoio de outras pessoas faz 4dar Som 0s sintomas, de procurar servicos de
familia se sentir mais segura. Saudg . Concordamos com o autor, pois no

nosso estudo obtivemos essas caracteristicas nas

E dificil conviver com hidrocefalia da familias entrevistadas. Os pais sentem-se
crianca preocupados com a crianca doente e querem
As abordagens terapéuticas e osduda-laa superar a doenca e conviver com ela e

desdobramentos  usualmente atrelados ~ guas consequénciils

hidrocefalia resultam em internacdes para _

intervencdes cirdrgicas ou clinicas, as quais sio Amando a crianca ~
mencionadas como dificeis e geradoras de ESSa categoria retrata e a percepcdo da
sofrimento. Isso é explicado pelo fato de afamilia _sobreaprlorlzagao do cuidado a crianca,
familia significar para si a crianca, sentir aconcebido por ela como dever. Este processo
obrigacdo de cuidar bem dela e agir conformeeSta dependente do tempo e das interacGes
essa significacdo, quando referem se envolveYividas, 0s quais determinam uma alteracdo das
plenamente com as acdes cuidativas. Nagoncepcoes que jgstlflcam a conexao da familia
obstante, todo esse empenho no cuidado nagPm o dever de cuidar da crianca.

Ah, muito, muito... muita internacdo, bastante
cirurgia que ele fez. Isso ai marca pra sempre, né?
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Em primeira insténcia o cuidado esté atreladcsua familia tarefas, responsabilidades e
ao dever centrado na obrigacdo moral de cuidapreocupacdes adicion&® A hidrocefalia,
e, a medida que o tempo passa, essa obrigacdendo uma doenca crbnica, também demanda
moral é progressivamente substituida por umasse quadro de altruismo, dedicacdo plena e
obrigacéo derivada do amor, por algo que tem noesponsabilidade. Os comportamentos dos
sentimento deles pela crianca toda a motivacdmembros da familia mudam, voltando-se para a
propulsora da acdo cuidativa. As especificidadesrianca e deixando em segundo plano o restante
de tempo e a intensidade da representatividadgas preocupacdes do cotidiano.
do amor na propulsédo que sustenta o cuidado séo
dependentes da historia e do movimento de cada Conformando-se com a imprevisibilidade
familia, mas todas possuem uma orientacaalo futuro
nesse sentido. Essa categoria traduz a aceitacdo, por parte
No inicio dessa trajetoria o olhar da familia éda familia, de que o futuro é algo que vai se
dirigido a doenca que acomete a crianca e adesvelando a cada dia. Os familiares sabem da
necessidades terapéuticas dela decorrenteBnpossibilidade de prever os desdobramentos da
posteriormente passa a sé-lo para a crianca quedrocefalia na vida da crianca e vao se
convive com uma doenca com necessidadesonformando com essa imprevisibilidade, com o
terapéuticas especificas. Essa modificagdo diato de ndo saber o que o futuro reserva,
énfase determina uma alteracdo de significadosestando apenas viver para ver.
aos elementos presentes e da espaco para o amorCabe destacar que tal postura ndo é uma
incondicional se manifestar. Ele é o elo que uneconformagdo sem atitude/agdo diante do que
gue ameniza, que da for¢ca. Os compromissos, @stao a viver, e, sim, uoontinuum de cada dia
esforcos, a abnegacdo no cuidado sagara ver o que terdo de viver.
paulatlnam(?r!te tri’:msformados em sua [...] o futuro dele é uma incégnita, uma duavida.
representatlwdade., a medida que se aI_tera @ Entdo, tem que esperar ele crescer pra saber o
concepcao da obrigacdo de cuidar. A obrigacdo gesenvolvimento dele (Mae 4).
se transforma em prazer, alegria e felicidade, N
traz sensagdo de plenitude, justifica e sustenta a NOSS0s achados véo ao encontro dos de

e A . 7,18,20)
existéncia de todos. A descoberta do amoPUtros estudé%_ no que se refere a
permite & familia conviver melhor com sug 'ncerteza e ansiedade dos pais, a insisténcia em

histéria e as demandas dela ofertar um futuro melhor para seu filho ou & néo-
instalacdo de impoténcia profunda ou temor

Sabe, eu, eu gosto de acordar de madrugada_coauanto ao futuro, como observado nesses
ela, gosto de acordar de madrugada e ficar,

; _ ~Zestudos.
olhando pra ela, que nem ouvindo a respiracéo
dela [...]. E um prazer muito grande cuidar dela.
[...] Entdo... pra mim ela... ai, ela... sei lfoi.um, CONSIDERACOES FINAIS
como eu te disse, um presente mesmo, pra cuidar
dela. E a gente cuida com o maior amor (Av6 3). A realizacdo do presente estudo amplia 0s
Entdo nds é assim, umas pessoa muito unida, urionhecimentos sobre a experiéncia da familia na
com o outro... [...] E... sei la né... A gente euid convivéncia com a hidrocefalia da crianca,

muito bem dele, a minha familia também é muitotematica  incipiente nas  produgbes de
apegada a ele, o v0 dele € muito apegado a elenfermagem. Em adi¢&o, permitiu caracterizar a
que é o meu marido, né? [...] E um grude assim 6dinamica familiar para manter-se exercendo o
(Av6 1) papel concebido como seu: o de cuidar do filho.

Em outro estudo realizado com maes dePesvelou ser essa condi¢do o encontro, por parte
criancas portadoras de doenca crdficdoi da familia, de um especial significado de amor,
verificado que “ser mae”, nos casos decuidado e normalidade que transforma e mantém
cronicidade, envolve uma postura de altruismoenergia, dedicacéo e envolvimento familiar com
uma necessidade de dedicacao plena e constargeérianca.
durante as 24 horas do dia. O fato de a crianca AsSim, o cuidar amplia-se em sua magnitude
ter uma condicdo crénica de salde demanda d® Vai garantindo os processos de enfrentamento
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necessarios para cada momento da trajetoria. @ificeis, a  religiosidade  demonstrou-se

sofrimento e as dificuldades permeiam todo opromotora de esperanca, mantendo a familia em
processo, mas vao tomando um espago e umgeu processo de enfrentar.

funcdo diferente na dindmica familiar. Essa Outros estudos envolvendo a convivéncia
transformacdo do espago e representatividadeom a hidrocefalia da crianga sdo necessarios
instiga elementos existenciais na familia e a fapara ampliar possibilidades de compreender
sentir-se feliz por poder estar com seu filho. Aessas familias e criancas e intervir em suas
familia vai encontrando plenitude em suacondigbes, como meio de contribuir para uma
dedicacdo a crianca e, nos momentos maiassisténcia integral e cada vez mais e digna.

LIVING WITH A CHILD WITH HYDROCEPHALUS: A FAMILY EX PERIENCE

ABSTRACT

The hydrocephalus determines for the family and the child a chronic situation to be faced, where there is the need
to adapt to roles and try to meet the demands originated in this process. This research aimed to understand the
family experience of living with the situation of a child with hydrocephalus, when sought to identify what changes
the disease caused in family life and which coping mechanisms the family use and/or used. Six families of
children with hydrocephalus in countryside of Sdo Paulo state were interviewed. The benchmark methodology
used was the Theory Based on Data, based on the theoretical framework of Symbolic Interactionism. The
analytical process, led to the axial coding, allowed to characterize elements of family functioning, and was
structured into six categories: suffering from the presence of hydrocephalus in child, seeking hope, conceiving a
child as a person, the difficulty of living with the child's hydrocephalus, loving the child and getting over with the
unpredictability of the future. The results provide evidences that can be incorporated into the care of these
families, and signals the need to expand scientific exploration in the context of having a child with hydrocephalus.

Key words: Chronic Disease. Family. Hydrocephalus. Nursing.

CONVIVIENDO CON EL NINO CON HIDROCEFALIA: EXPERIENC IA DE LA FAMILIA

RESUMEN

La hidrocefalia determina para la familia y al nifio una situacion crénica a ser enfrentada, donde hay la necesidad
de adaptarse funciones y buscar suplir las demandas derivadas de ese proceso. Esta investigacion tuvo como
objetivo comprender la experiencia de la familia en la vivencia con la situacién de hidrocefalia del nifio, cuando se
traté de identificar qué cambios la enfermedad provocé en la vida familiar y qué mecanismos para enfrentar la
situacion la familia utiliza y/o utilizé. Seis familias de nifios con hidrocefalia en una ciudad del interior paulista
fueron entrevistadas. El referencial metodolégico adoptado fue la Teoria Fundamentada en los Datos, basada en
el referencial tedrico del Interaccionismo Simbdlico. El proceso analitico, conducido a la codificacion axial,
permitié caracterizar elementos del funcionamiento familiar, y fue estructurado en seis categorias: sufriendo con
la presencia de hidrocefalia en el nifio, buscando esperanza, la concepcién de un nifio como persona, la
dificultad en vivir con la hidrocefalia del nifio, amando al nifio y conformandose con la imprevisibilidad del futuro.
Los resultados proporcionan pruebas que se pueden incorporar a la atencién a estas familias, y sefiala la
necesidad de ampliar las exploraciones cientificas en el ambito de la experiencia de tener un hijo con
hidrocefalia.

Palabras-clave: Enfermedad Crénica. Familia. Hidrocefalia. Enfermeria.
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