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Resumo Simplificado

A hidrocefdia € definida como o aumento da quantidade de liquido cefalorraquidiano (LCR) dentro da caixa craniana e suas
repercussdes organi cas variam, podendo causar prejuizos nas habilidades motoras, na aprendizagem, na atengdo e no comportamento
da crianca. Por se tratar de uma doenca cronica, €la, causa impacto tanto na vida da crianga quanto da sua familia. Portanto somente
guando se conhece as condigdes emocionais da familia, suas necessidades e dificuldades é que se torna possivel conseguir lidar
efetivamente com a realidade das mesmas ajudando-as a transpor barreiras e mangjar situacfes angustiantes. Neste sentido o estudo
teve como objetivo conhecer as necessidades e dificuldades da familia que vivencia a experiéncia de ter uma crianga com
hidrocefdia. Trata-se de um estudo qualitativo no qual foi utilizado como referencial metodolégico a Teoria Fundamentada nos
Dados, pautada no referencia tedrico do Interacionismo Simbdlico. Os sujeitos da pesquisa foram constituidos por cinco familias de
criancas com a doenca de base, a hidrocefalia, com faixas etarias entre um més a seis anos de idade contatadas pela pesquisadora em
uma entidade assistencial a criancas com deficiéncias de uma cidade do interior do Estado de S8o Paulo. Os dados foram obtidos
através de trés instrumentos: a construcdo do genograma e do ecomapa com 0s membros das familias e a entrevista semiestruturada
no periodo de dezembro de 2012 a janeiro de 2013. Apéds a andlise dos dados surgiram como resultados trés categorias que
caracterizam as necessi dades e dificuldades das familias: 1. sentindo o impacto do diagnostico da doenca; 2. necessidades dafamiliae
3.buscando aresiliéncia. Parafamilia o impacto do diagnostico faz com que se sinta vulneravel, pois sente falta de informacées sobre
a doenca no hospital; tem toda sua rotina modificada; sente uma sobrecarga financeira, além de uma desestruturacdo familiar. Apds a
confirmagdo do diagnostico de hidrocefalia, a familia é cercada de diversos afazeres que so necess&rios para melhorar o
desenvolvimento neuro-psico-motor da crianga. Esses afazeres levam as mées, cuidadoras principais, a abdicarem-se de suarotina e
passam a centrar todos os cuidados na crianca doente o que gera conflitos entre os membros da familia caracterizado pelo ciime da
crianca saudavel. E evidenciado nesta pesquisa o quanto as familias sentem necessidade de informagdes sobre a doenca, de grupo de
pais para poder compartilhar suas dividas e angUstias e a necessidade de cuidado proprio visto que a doenca acaba consumindo e
conferindo uma sobrecarga de trabalho sobre o cuidador. Sendo assim, estas necessidades devem ser reconhecidas e atendidas pela
equipe de salide. Os enfermeiros devem adotar estratégias, por meio do plano assistencial, visando conferir a familia subsidios para
gue ela possa adaptar-se e consiga alcancar aresiliéncia. Para familia o que Ihe confere forca no momento da doenca da crianga € o
apoio familiar e a fé que se tornam fundamentais na aceitaco do diagndstico. No entanto torna-se urgente melhorar o suporte
oferecido a estas familias buscando atender as suas demandas e g udando-as a transpor suas vulnerabilidades por meio de intervencdes
tanto individuais quanto coletivas de assisténcia.



