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RESUMO

Com a presente pesquisa, de carater qualitativo, objetivou-se apreender a percepgdo do cuidador familiar de
criangas hospitalizadas acerca do sofrimento relacionado a condigéo cronica na infancia. A pesquisa de campo
foi realizada na clinica pediatrica de um hospital publico de Jodo Pessoa com sete cuidadores familiares (um pai,
uma avé e cinco maes) no periodo de janeiro a margco de 2010, por meio da entrevista semiestruturada. A
andlise seguiu os principios da interpretacdo temética. Os resultados apontaram que os cuidadores familiares
apresentam sofrimento psiquico, fisico e estrutural ao lidarem com a condigdo crbénica na infancia durante a
hospitalizacdo. Apreender a percepcdo dos cuidadores familiares acerca da condi¢cdo crbnica na infancia
favorece a apropriagdo subjetiva de seus conflitos, capazes de ocasionar diversas formas de sofrimento. O
processo de trabalho em pediatria precisa estar organizado para atender as reais necessidades do binémio e
assisti-lo integralmente, a fim de amenizar seu sofrimento na condi¢do de hospitalizagao.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica. Doenga Cronica. Crianga Hospitalizada. Relagdes Familiares.

B deve-se aos avangos no processo cientifico de
INTRODUCAO diagnéstico e de terapéutica, que levam ao
aumento da identificagdo precoce de casos de
Condicdo cronica na infancia pode serdoencas cronicas e a diminuigdo da incidéncia de
entendida como a condicdo que interfere naoencga aguda grave, devido as melhorias na area
funcionamento do corpo da criangca por umda imunoterapia, diagnéstico e tratamérito
periodo prolongado ao ponto de determinar assim, o processo de trabalho precisa ser
necessidade de seguimento e assisténcia p@sorganizado para que o cuidado em pediatria
profissionais de saude, além de causahdo permaneca arraigado a procedimentos
repercussdes no seu processo de crescimentotdcnicos puramente curativos.
desenvolvimento e afetar o cotidiano da crianca Podem ser comuns em algumas doengas
e de todos os membros da fanWiaNeste cronicas constantes reincidéncias e reinternagoes
contexto, a crianca e sua familia s&ohospitalared. O processo de hospitalizacdo é
prejudicadas pela doenca cronica e,um fator estressante e desencadeia alterages
consequentemente, a internacdo hospitalar e @sicossociais importantes para o bindmio
que ela representa para o cuidador familiacrianca-familia. O fato de estar longe dos demais
repercutem no lidar com a doenga cronica nanembros da familia e de conviver com situacées
infancia. de sofrimento proprias do ambiente hospitalar, a

Os casos de criangas com condi¢éo cronicadequacio a nova rotna e o abandono
tém aumentado nas dltimas déc&da%al fato  temporario das tarefas do lar constituem
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situacdes necessarias quando se trata dorofissionais um compromisso com a busca da
restabelecimento do quadro clinico favoravel adntegralidade da assisténcia, bem como a
desenvolvimento da crianca com doencaconstrucdo de dinadmicas de trabalho que
crénicd. busquem estender as possibilidades do
Além da hospitalizacdo, as repetidas visitascuidadd’.
ao servico de saude, o uso de medicamentos, a Ampliar as acées em saude implica levar em
terapéutica agressiva, os cuidados especificos, asnsideracdo que o individuo sofre influéncias
limitacbes no tocante a compreensdo dalo seu contexto de inser¢do, ou seja, do seu
diagnostico, o desajuste financeiro, a angustia, aspaco social, das suas relacdes interpessoais,
dor e o sofrimento também perpassam o lidadas suas crengas, e isso precisa ser colocado em
com a doenca crbnica na infancia e exigem dgauta. O cuidado integral e rico em saude requer
criangca e de sua familia alteracdes no sewonhecer esses dilemas subjetivos que interferem
cotidiand”. no processo saude-doenca de cada individuo ou
Neste sentido, o microssistema familiarfamilia em sua singularidade e sdo capazes de
precisa ser reorganizado e o cuidado surge comocasionar sofrimentty.
ferramenta indispensavel a crianca doente. Este € Para que essas praticas possam ser
prestado, na maioria dos casos, por poucos otonsolidadas € preciso modificar os modos de
apenas um uUnico membro da familia, chamad@ensar e fazer saude, considerando as reais
de cuidador principal/cuidador familiar - o que necessidades do individuo para um salutar
executa a maior parte dos cuidados e o apoio aesenvolvimento e possibilitando a crianca e ao
individuo doent®. O cuidado faz parte do seu cuidador familiar sentirem-se sujeitos nesse
cotidiano humano, sendo vivenciado processo e com potencial instituinte na
singularmente por cada individuo que, ao voltarconstru¢cdo de novos modos de produzir o
se para o outro, deve compartiihar o sewuidado. Projetos terapéuticos que contemplem
sofrimento e as suas expectativas, podendtais agdes estardo comprometidos com mudancas
apresentar  preocupacéo, inquietacdo  eecessarias no atual modo de organizagdo do
responsabilidade pelo ser cuiddto processo de trabalho na atencdo a crianca com
O cuidador familiar vivencia o processo dedoenca cronicd). Assim, o objetivo deste
hospitalizacdo de maneira particular, pois est&studo foi apreender a percepgdo do cuidador
inserido em um contexto biopsicossocial familiar de criancas hospitalizadas acerca do
préprio, o que determina significados e sofrimento relacionado a condicdo crbnica na
percepcdes acerca do adoecer na infancia, dasfancia.
cuidados necesséarios e da hospitalizacdo. A
importancia da percepcdo estd em lidar com METODOLOGIA
aspectos significantes, e mesmo decisivos,
ajudando a responder a questbes subjetivas
relativas a existéncia diaria, as quais sao frato d
personalidade, da histéria  pessoal, d

tetividade. de desei O “pesquisa de campo foi realizada na unidade de
afetividade, de desejos e paixGes. A percepcaf qitalizacio pediatrica de um hospital pablico
orienta para as acdes cotidianas e para as ac

L < Sir[Es §& cidade de Jodo Pessoa-PB. Os sujeitos da
tecnicas mais simp , _ .pesquisa foram sete familiares (cinco maes, uma
Assim, os cuidados em saude precisam i

lém d di t0S tacni de trat ; avo e um pai) de criangas com doencga cronica
alem dos procedimentos tecnicos de tratamen o&ue estavam hospitalizadas no periodo de janeiro
a equipe multiprofissional deve estar apta

_ , 4 marco de 2010. Os critérios de inclusdo foram
perceber os sentimentos dos cuidadoreg g ieito estar acompanhando a crianca no
famlllar_es, SEus S|gn|f|cad_os € a manera COmchospital durante o periodo de coleta de dados e
estes influenciam no cuidado a crian¢a COMyzq ter problemas de comunicagéo. A coleta do
doenca cronica. material empirico foi realizada por meio de uma

. ®ntrevista semiestruturada, gravada e transcrita

Assim, a organiza¢do do trabalho em saud
q fla integra para andlise. Foram realizados dois
€SS€Stestes pilotos para validacdo do roteiro de

O estudo consiste de uma pesquisa de natureza
gualitativa do tipo exploratério-descritiva. A

crianca e sua familia, exigindo
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entrevista, buscando-se atender ao objetivo dam saléario minimo. A faixa etéria das criangas
pesquisa. ApéOs alguns ajustes, a perguntasteve proxima do tempo de diagnéstico da
norteadora foi: “Qual a sua percepcdo sobre aoenca crénica, e pela ordem de entrevista dos
sofrimento relacionado ao cuidado a uma crianc@&uidadores, elas apresentavam as seguintes
com doenca crénica?”. idades: E1= 11 anos; E2=1 ano e 8 meses; E3=
O material empirico foi analisado de acordo8 anos; E4= 10 anos; E5= 11 anos; E6= 5 anos;
com os principios da interpretacdo temétita E7=7 anos).
apos transcricao das entrevistas, seguida por uma A experiéncia vivenciada pelo cuidador
primeira organizacao dos relatos em determinadémiliar, seus significados e suas percepgdes
ordem, ja iniciando uma classificacdo. Assim,acerca da condi¢cdo cronica da crianca e sobre a
tragou-se o mapa horizontal do material. O passbospitalizacdo levam-no a um limiar de
seguinte foi uma leitura exaustiva e repetida dosentimentos originados em fatos reais ou
textos, fazendo uma relacdo interrogativa cormimaginario§?. Estes sdo capazes de repercutir
eles para a apreensdo das estruturas de cuidado ao filho doente e de influenciar os
relevancia. Esse procedimento permitiu elaboraprocessos adaptativos diante de situacdes de
uma classificacdo por meio da leitura extremo sofrimento. O sofrimento € aqui
transversal. Em seguida, a partir das estruturasntendido como sinénimo de #3r ou seja,
emergentes, foi possivel o enxugamento daensagdo penosa ou tristeza ao sentimento
classificacdo, reagrupando o0s temas maipassivo penoso. Pode ser entendido também
relevantes para a andlise final. Por esse processomo sensacfes intensamente desagradaveis,
foi possivel identificar trés categorias empiricasresultantes da excessiva acumulacdo de afeto
sofrimento  psiquico, sofrimento fisico e (psicandlise) ou da estimulagdo intensa de um
sofrimento estrutural. orgado sensorial (psicologia sensorial). Assim, 0
Atendendo a Resolucdo n.° 196/96 dosofrimento pode afetar o individuo de forma
Ministério da Salde, que regulamenta afisica, psiquica e estrutufdl
realizacdo de pesquisas envolvendo seres
humanos, e a Resolugdo 311/2007 do Conselh8ofrimento psiquico
Federal de Enfermagem, este projeto de pesquisa O sofrimento psiquico pode ser entendido
foi encaminhado ao Comité de FEtica emcomo aquele decorrente de situagBes reais ou
Pesquisa do hospital em estudo, tendo obtidémaginarias que sdo capazes de repercutir nos
parecer favoravel sob o protocolo n.° 350/09. Qprocessos emotivos e subjetivos do individuo
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foique as vivenciam. Podem manifestar-se por meio
apresentado para todos 0s sujeitos participantede tristeza, de angustia, de medo e de
da pesquisa e Ihes foram garantidos a autonomidesconfortos n&o fisicos. E um sofrimento que se
e 0 anonimato. Para tanto, os sujeitos daobrepde aos outros e esté ligado & dor de existir
pesquisa foram identificados com a letra “E” e de amar, pois 0 objeto ao qual o cuidador esta
seguida de um numero de acordo com a orderigado (a crianca que cuida com zelo, dedicacéo

das entrevistas (EE,...E;, por exemplo). e atencdo) é amado, mas a sua condi¢cdo
incuravel, seu tratamento e todas as
RESULTADOS E DISCUSSAO consequéncias negativas trazem a tona

sentimentos de édio e anguStia
As criancas cujos familiares participaram da,__ A hospitalizagdo, assim como as intervengoes

pesquisa possuiam tempo de diagnéstico dgwasivas necessarias ao tratamento da doenca,
A ; dlode estar associada a piora do quadro clinico da

a cerca de nove anos: tiveram frequéncia d rianca, o que é vivenciado com sofrimento pela

1 (12) . . ~ .
hospitalizagéo variando de uma ao longo de doiéMilid . Diante desta situagdo, sentimentos
anos até cinco no periodo de um ano; o tempo dg°MO tristeza, desespero, angustia e nervosismo
permanéncia no hospital foi de um periodo del@Odgm Ser V|v<?[ng|addos pelo cuidador ]f"%m""'it“
dias até trés meses; todos residiam em cidade¥"9° & c;rac 3“2‘3. 0S com% sofrimento
do interior da Paraiba; os cuidadores possuiarRS!quico”. Nos depoimentos evidencia-se esse

baixa escolarizacéo e sobreviviam com cerca dg°ffimento.
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Tinha tristeza, me desesperava [...]. Doia assim O distanciamento propagado e defendido
por dentro de mim que eu sentia que era no melgntre alguns profissionais de sautde e a familia,
coragéo: aquela dor fina de ver meu filho daquelegyitando entre eles a formacdo de vinculo e de
jeito (E3). sentimentos de afeto para ndo interferir na
O ser humano sente-se ameacado pelo sd@rapéutica, torna o trabalho em sadde puramente
sofrimento, e quando este decorre das relagddecnicista,  cartesiano e centrado em
interpessoais, pode ser considerado o maigrocedimento, desconsiderando aspectos
penos®). O cuidador familiar padece ao Subjetivos capazes de interferir no processo
presenciar a dor da crianca durante aSaude-doenca de cada individuo e familia em sua
hospitalizag&o, e o choro é um recurso que podgingularidade®.
ser entendido como uma manifestacdo de medo,
tristeza ou raiv. O choro também pode ser Sofrimento fisico
considerado uma estratégia de defesa e uma O cansaco fisico e mental decorrente das
manifestacdo de padecimento, pois, ao mesmopoites mal dormidas, do estresse proprio do
tempo em que é utilizado como meio de buscafmbiente hospitalar e do convivio com o
tranquilidade, ao chorar se pode exteriorizar ¢sofrimento da crianca desencadeia no cuidador
sofrimento como um desab&fy como se nota familiar alteragGes psicobioldgicas capazes de
na fala abaixo: influenciar o aparecimento de processos
gatolégicos, ocasionando sofrimento fisico. Este

Foram dar sangue para ela, pegaram uma Veiacaba sendo, muitas vezes, desconsiderado pelos
central e o sangue foi todo para o pulmao, isso ' ’ P

prejudicou muito ela [...]. Eu ndo podia olhar paracwdad_ores prlnC|p§|S, que . se dedicam
ela. Eu ficava o tempo todo chorando. Eu tive €Xclusivamente ao cuidado da crianca doente em

medo de perdé-la (E6). detrimento do cuidado com sua prépria saude,

. ~ : , .,_como se pode identificar a seguir:
Nas situagbes em que a crianga € submetida a

procedimentos  terap@uticos dolorosos na EUu tenho que me operar. Tirar duas hérnias, mas
presenca do cuidador, sem que este possa fazer SO Vou tirar no dia que ele [a crianca] ficar bom.
algo para evitar ou minimizar a dor do ser Daduiparalaeu posso ate explodir (E1).
cuidado, aquele se sente impotente, incapaz de O alto grau de envolvimento com os cuidados
livrar seu filho da situagédo e, assim, compartilhado paciente e o déficit no autocuidado
o sofrimento. demonstram que ser cuidador implica, muitas
Essa vivéncia pode desencadear transtornogezes, anular-se, deixar de lado sua vida
emocionais, tornando o acompanhamento daarticular para assumir a vida do ofiffo Ser
crianca uma tarefa penosa, principalmentecuidador de crianga com doenca cronica gera
quando o cuidador familiar néo utiliza recursosuma necessidade de dedicacédo extrema ao outro,
internos elaborados para o enfrentamento deo ponto de levar a abnegacéo de si.
situagbes geradoras de angustia e ansiedade e A doenca cronica na infancia afeta diversas
quando ndo é possivel a expressdo do sefireas da vida do cuidad8 pois para cuidar da
sofrimentd™. O didlogo emerge como uma crianca ele abre mio do trabalho, do estudo, das
estratégia de enfrentamento, de forma que oloras de sono, da vida social, do seu lazer,
conflitos, as anglstias e os medos sagrazer, da vida familiar e do seu cuidado

expressados sem receio de ndo seremessoal, 0 que pode potencializar sofrimento
compreendidos. Dai a necessidade de estabeledgsico.

relacbes interpessoais que busquem a formacéao
d.e AVII’!CUlO e_ntre os profissionais de, saude e o mesmo assim tenho que estar com ela. Eu néo vou
bindmio aqui estudado. Nesse sentido, fazer 0 gejxar ela sozinha no hospital. Eu venho até o fim.
outro falar apenas o que é considerado relevante At eu dizer: “Eu néo aguento!”, mas enquanto eu
para o estabelecimento do diagnéstico e da aguentar eu venho (E4).

terapéutica cientifica adequada € insuficiente

para o sucesso da integralidade do trabalho em Os_cuidadores _famlllares precisam destl_nar
saidé® um tempo para cuidar-se e assim poder dedicar-

se da melhor forma aos cuidados & crifhca

Eu estou com um problema de coluna sério e
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Precisam também estar cientes da necessidade lar a familia rearranja a distribuicdo de
de buscar apoio, seja no microssistema familiapapéis, estimulando o envolvimento de todos os
seja em outras redes sociais, para que nao seembros, sejam estes adultos ou criancas.
percebam sozinhos diante da imensiddao de Ele [0 esposo] faz de tudo: almogo ele quem
significados e dilemas originarios da condicao cuida; cuidado com alguma coisa dentro de casa.
cronica na infancy’. Cabe a equipe de saide  Eje s¢ ngo faz mesmo lavar roupa, mas o resto ele
atuar nesse processo estimulando as familias a faz tudo: lava louca, varre casa, tudo (E3).
compartilharem suas experiéncias, mostrando-se
dIS'ponllveI pa,ra_t ajuda-las dl_Jrante a hOSplt{ihzagaO' de 14 anos cozinha [...]. A menina lava os pratos
Além disso, € importante ajudar esses cuidadores o manha e o maior lava os pratos do almoco [...].
a identificarem a rede social que tem condi¢des cada um I4 em casa lava sua roupinha (E1).

de fornecer, de fato, o apoio social necessario.

Eles [os irmdos saudaveis] ajudam um ao outro. O

O distanciamento do lar e das atividades
Sofrimento estrutural rotineiras e a adequacdo a uma nova rotina -

Este sofrimento decorre das alteragdeidora hospitalar - podem ocasionar sofrimento
estruturais no microssistema familiar exigidasn© Ccuidador familiar. Esse sofrimento pode
pela hospitalizacdo. Nem sempre a familia tem dnanifestar-se por meio de sintomas fisicos ou
estrutura ideal para absorver as demandas que BS'4UICOS. _ N _
situagBes de doenga e hospitalizagio impsem O estabelecimento de relagGes de confianca e
aos seus componentes, pois com a condigé@Spe'to entre a familia e os profissionais

cronica ha também instalacdo de uma crise ngignifica a possibilidade de transformar o
nacleo familiaf”. ambiente hospitalar em um local de menos

A hospitalizacdo de um filho desencadeiadesconforto para os envolvidos, sejam eles a
uma série de processos adaptativos na rotingli@n¢a, a familia ou os profissionais, e a
familiar, uma vez que exige o afastamento d&construcdo do vinculo afetivo por meio da
crianca e de seu cuidador dos demais membroglorizagdo da confianca estabelecida funciona
da familia, o que pode durar um longo tempo. CFOMO  €lo importante entre os sujeitos da
cuidador familiar sofre ao distanciar-se doshospitalizacdo. Para isso, a equipe de saude
outros membros da familia, sentindo-se como seprecisa saber identificar os sentimentos de
presente/ausente, ou seja, mesmo acompanhanttfeguranca, medo, cansaco e todos os outros
a crianca doente no hospital, ele permanec8€correntes do sofrimento, assim como o0s
ligado aos outros membros do microssistem&OMmportamentos que os caracterizdm

familiar. Outra alteracdo estrutural decorrente da
. . ~ hospitalizagdo que é capaz de ocasionar
Ficam as outras criancas em casa [..]. Eu ficogofrimento refere-se ao desajuste financeiro. As

sofrendo aqui [no hospital] e eles 1a, porque pai

avo, é diferente de mae (E5). constantes idas ao hospital sdo dispendiosas,

mesmo tratando-se de servigo publico, uma vez
Os cuidadores familiares precisam aprendeque o transporte nem sempre é fornecido
tanto a lidar com seus sentimentos e suporta-logratuitamente no momento necessario.
quant_o a conviver com 0 ,(1.|stanC|amento dqs As vezes ela adoece e ndo tem o carro na hora
demais mempros da\ fam|'l|a para Conseguir  cepq. [...]. Para vocé vir com o carro, tem que
permanecer junto a crianca durante a passar quase uma semana doente para ir ao
hospitalizagdo. O sofrimento também pode ser hospital para poder o doutor dar um
desencadeado pela falta de pessoas da familia encaminhamento. Eu acho isso muito chato. A
extensiva que sejansolicitas e dispostas a pessoa tem que ficar esperando enquanto vé seu
ajudar. Nesta situacdo os demais integrantes da filho ali doente (E4).

familia sentem-se impotentes diante da pignte da dificuldade financeira e das

complexidade da enfermidade e as maes acabafcessarias adaptacdes exigidas pela doenca do
assumindo sozinhas o enfrentamento da doengﬁ:}ho a familia sofre, preocupa-se, sente-se

da crianca impotente. A equipe de saude precisa conhecer

_Na tentativa de suprir a auséncia do cuidadogg' gificuldades e atuar no sentido de facilitar o
principal durante a hospitalizacéo, nas atividades
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acesso das familias, além de nortear suas agOestruturais exigidas pela hospitalizagdo. Assim,
pelo SUS (Sistema Unico de Saude),acdes coletivas que visem a minimizagdo dessa
favorecendo resolubilidade para os problemasituacéo, além de necessarias, sdo humanas.
encontrados. Enfatiza-se a necessidade de buscar
Quando o cuidador familiar € também o compreender o individuo como sujeito singular,
provedor financeiro do lar, ele precisa adequaou seja, empaticamente percebé-lo como ser
sua rotina de trabalho as rotinas da proprisgsocial, que sofre influéncias do seu ambiente de
doenca do filho, como a hospitalizacéo. Dianteinsercdo, modificando e ao mesmo tempo sendo
da necessidade de periodos longos denodificado por ele. Dessa maneira, 0 cuidado
hospitalizacdo surge a dificuldade em manteem salde chega mais proximo da integralidade.
empregos fixos, 0 que acarreta perdaRessalta-se, também, a necessidade de realizar o
financeiras consideraveis para a familia,trabalho em saude articulando saberes, além de
podendo gerar sofrimento. reconhecer nos cuidadores familiares e nas
Eu perdi o emprego por causa desse problemgrc')prias Acrian(;as suas pqtencialidades como
dele [...]. Eu até pedi as contas e ndo me pagararﬁeres_autopomos e protagonistas nesse processo.
[...], disseram que eu tinha falta demais (E7). Tais acdes rompem com o modelo biomédico
) . e requerem dos profissionais maior
~Uma das maiores dificuldades no gigponibilidade de tempo, além de exigir deles a
cuidado a crianga com doenca cronica sao Ofapacidade de dialogar em um patamar no qual

gastos f(i)glanceiros e o risco da perda doyg giferencas sociais ndo sejam consideradas
empreg§®. Neste estudo, os problemas deimportantes, despindo-se de opinides

ajustes financeiros também se mostraram COMQeestabelecidas e permitindo-se experienciar o

aspecto que preocupa, angustiaegerq s_ofrimen vo, que s6 surge quando ha confianca e
na familia, uma vez que a maioria doSpgrizontalidade nas relagdes

cuidadores entrevistados tem renda familiar de  cgnclui-se que para o trabalho em saude

um salario minimo. integral é preciso haver transformacées. Essas
mudancas ndo podem ser apenas estruturais, na
CONSIDERA(;OES FINAIS tentativa de proporcionar maior conforto,
métodos de diagndstico e de terapéutica mais
Entre as principais funcGes dos profissionaisavancados, mas devem perpassar pela
de salde encontra-se a minimizagdo ou exclusdgansformacéo individual dos profissionais, ou
do sofrimento. E essencial apreendé-lo em suaseja, na sua maneira de entender o cuidado e,
peculiaridades, ou seja, considerar que ha variagonsequentemente, de presta-lo. Assim, o
maneiras de vivencia-lo e que cada individuo ccuidado ampliado e integral em satde néo € de
experiencia singularmente. Assim, em pediatriafacil concretizagdo, mas é real e possivel de ser
os cuidadores e as criancas hospitalizadoslcangado. Para isso exige-se dedicagdo, desejo
precisam ser alvo de acBes que os possibiliterde transformagdo, condicbes adequadas de
vivenciar a estadia hospitalar da maneira menotrabalho e tempo, o que pode ser traduzido por
penosa e traumatica possivel. uma pratica acolhedora, com vinculo
Os resultados do estudo mostraram que @stabelecido entre profissionais e usuarios do
sofrimento é inerente ao processo deservico de saude e pela responsabilizacdo com o
hospitalizacdo, manifestando-se psicoldgica euidado integral
fisicamente, como decorréncia das alteracdes

CHILDREN CHRONIC CONDITION AND HOSPITALIZATION: THE SUFFERING OF
FAMILY CAREGIVERS

ABSTRACT

This is a qualitative study that aimed to apprehend the perceptions of family caregivers of hospitalized children
regarding the suffering related to chronic condition in childhood. The field research was carried out in the pediatric
clinic of a public hospital in Jodo Pessoa- PE. The participants were seven family caregivers (a father, a
grandmother and five mothers). We used the semi-structured interview from January to March 2010. The analysis
followed the criteria of thematic interpretation. The results showed that family caregivers have mental, physical
and structural suffering when dealing with the chronic condition in children during hospitalization. Understand the
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perception of family caregivers about the chronic condition in childhood favors the subjective appropriation of their
conflicts, which can cause several forms of suffering. The process of work in pediatrics must be organized to meet
the real needs of the binomial and watch it in full in order to alleviate their suffering in the hospitalization process.

Keywords: Pediatric Nursing. Chronic Disease. Child. Hospitalized. Family Relations.

CONDICION CRONICA EN LA INFANCIA DURANTE LA HOSPITA LIZACION:
SUFRIMIENTO DEL CUIDADOR FAMILIAR

RESUMEN

La presente investigacion, de caracter cualitativo, tuvo el objetivo de aprehender la percepcion del cuidador
familiar de nifios hospitalizados sobre su sufrimiento relacionado a la condicion crénica en la infancia. La
investigacion de campo fue realizada en la clinica pediatrica de un hospital publico en Jodo Pessoa con siete
cuidadores familiares (un padre, una abuela y cinco madres) en el periodo de enero a marzo de 2010, por medio
de entrevista semiestructurada. El analisis siguid los principios de la interpretacion tematica. Los resultados
sefialaron que los cuidadores familiares presentan sufrimiento psiquico, fisico y estructural para lidiar con la
condicion crénica en la infancia durante la hospitalizacién. Aprehender la percepcion de los cuidadores familiares
acerca de la condicién crénica en la infancia favorece la apropiacion subjetiva de sus conflictos, capaces de
causar diversas formas de sufrimiento. El proceso de trabajo en pediatria necesita organizarse para atender a las
reales necesidades del binomio y cuidarlo integralmente, a fin de aliviar su sufrimiento en la condicién de

hospitalizacion.

Palabras clave: Enfermeria Pediatrica. Enfermedad Crénica. Nifio Hospitalizado. Relaciones Familiares.
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