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Destaques: (1) A Esperanga fortalece familias de criancas
com condicBes cronicas. (2) Existem fatores capazes de
promover ou ameacar a Esperancga parental. (3) Os fatores
promotores de Esperanga geram conforto, motivagao, forga
e alegria. (4) Os fatores ameacgadores de Esperanga geram
sofrimento, angustia, ansiedade e soliddo. (4) Enfermeiros
podem adotar comportamentos promotores de Esperanca
e auxiliar familias.

Objetivo: identificar quais sdo os fatores promotores e ameagadores
da Esperanga em cuidadores familiares de criangas de 2 a 3 anos
com condicBes crénicas. Método: estudo qualitativo, incluindo
46 cuidadores familiares de criangas com condigdo cronica de 2 a
3 anos egressas de duas Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.
A coleta de dados se deu por meio de entrevista semiestruturada
orientada pelo Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua Promotor de
Esperanga. Os dados foram submetidos a analise tematica dedutiva.
Resultados: foram identificados como fatores promotores da
Esperancga: A experiéncia compartilhada com membros da rede de
apoio social; A relagdo com a crianca; Melhora clinica da crianca;
Espiritualidade; Orientagdo positiva para o futuro. Foram identificados
como fatores ameagadores da Esperanga: Relages conflituosas
e descrenca da crianga por pessoas proximas; Incertezas sobre
o futuro; Insegurangas sobre a capacidade de prestar os cuidados
a crianca. Conclusao: os fatores ameacadores da Esperanca geraram
sofrimento, dor, angustia, ansiedade e soliddo nos cuidadores.
Os fatores promotores da Esperanga geraram conforto, motivacgao,
forga e alegria. Os achados possibilitam que Enfermeiros reconhegam
as potencialidades e fragilidades dos cuidadores e promovam a
adogdo de comportamentos promotores de Esperanga em cuidadores
de criangas com condigGes cronicas.

Descritores: Esperanca; Doenca Cronica; Crianga; Cuidadores;
Enfermagem; Pesquisa Qualitativa.
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Introdugéao

A incorporagdo crescente de novas tecnologias
em saude, acrescida da especializacdo cada vez maior
do cuidado materno-infantil, tem gerado aumento
da sobrevida de criangas nascidas prematuras,
com malformacGes congénitas e afecgdes perinatais®.
A condigdo adversa no inicio da vida contribui para o
desenvolvimento de morbidades incapacitantes e para
o estabelecimento de condigdes cronicas®). Neste estudo,
considera-se condigdo cronica toda alteracdo de base
bioldgica, psicoldgica ou cognitiva que leva a incapacidades
e déficits residuais, os quais duram ou tém potencial
para durar pelo menos um ano3,

Sabe-se que as criangas com condicdes crbnicas
(CCC) precisam de cuidados adicionais quando
comparadas as criangas da mesma idade, como uso
de medicamentos continuos, dispositivos tecnoldgicos
e atendimentos especializados®. Nesse cenario, a familia
€ quem assegura, em primeira instancia, a integralidade e
a continuidade do cuidado, sendo responsavel por atender
as demandas da crianca especialmente no contexto
domiciliart., Assim, o cuidado as CCC gera demandas para
a familia e requer redefinigdo de papéis, disponibilidade
de tempo, reorganizacgao financeira e de rotina por parte
de todos os seus membros(®, recaindo especialmente
sobre aqueles que possuem a responsabilidade principal
pelo cuidado, denominados como cuidador principal
ou cuidador familiar®).

A Esperanca é tanto uma dimensdo da espiritualidade,
essencial para o éxito no lidar com a doenga, como um
processo ativo de antecipagdo, desejo e expectativa de
um possivel futuro positivo®. Neste estudo, adotou-se a
definicdo de Esperanga como uma forga vital, dinamica,
multidimensional, central a vida, altamente personalizada,
orientada para o futuro, que confere empowerment e esta
relacionada com a ajuda externa, o cuidar e o conceito
de fé®, Por ser uma experiéncia de sentido para a vida,
a Esperanga é essencial no processo de saude e doenga®.
Constitui-se de um recurso de conforto que contribui para
o enfrentamento de momentos de crise e para o alivio de
um ciclo de sofrimento®®,

Desse modo, compreende-se que os fatores
promotores de Esperanca sdo aqueles que desencadeiam
sentimentos de bem-estar, confianca e encorajamento,
além de auxiliar no reconhecimento do proéprio potencial
interior e na atribuicdo de valor a vidab, Ja os fatores
ameacadores de Esperanga sao definidos como aqueles
que reduzem/ameagam a Esperanga, gerando sofrimento,
dor, angustia espiritual, fadiga, ansiedade, isolamento
social e solidao®V,

No ambito da Enfermagem, a Esperanca como uma
dimensdo do e para o cuidado tem ganhado evidéncia
crescente, apesar de ser um conceito ja utilizado desde
os anos 8079, Verifica-se a inclusdo de diagndsticos
que tratam da Esperanca nas principais classificagGes
e taxonomias de Enfermagem®?1%), mas ainda sdo escassos
os estudos que abordam a vivéncia de Esperanga em
pais de CCC. A exemplo, autores conferem enfoque a
Esperangacomo um recurso essencial e protetor da saude
mental no contexto de cuidado as CCC em processo de fim
de vida(®16-17) No contexto de Portugal, grupos de ajuda
mutua de pais de CCC tiveram influéncia tanto na promogado
quanto na ameaca a Esperanga, destacando-se o apoio da
rede social, a espiritualidade e a capacidade de reconhecer
possibilidades na vida como formas de promové-la e
a incerteza sobre o futuro e sobre a propria capacidade de
prover o cuidado a crianga enquanto meios de ameaga-la?.
No Brasil, poucos estudos exploram fatores capazes de
promover Esperanca em cuidadores de CCC(18-19),

Nesta investigagdo, parte-se do pressuposto
que agles orientadas para a promogao da Esperancga
contribuem para o cuidado com a CCC, considerando
os desafios impostos pelo manejo da condigdo crénica
na infancia®. Entende-se que a ndo incorporacdao do
conceito de Esperanca pelos profissionais de salude
na orientacdo de suas praticas pode comprometer o
atendimento oferecido a crianca e suas familias, reduzindo as
possibilidades de identificagdo de fatores promotores e/ou
ameacadores da Esperancga dos familiares cuidadores
de CCC. Tais fatores sdao fundamentais paraintervencgoes
individualizadas e, por meio do fortalecimento dos
recursos internos e externos dos individuos, atuam na
diminuicdo do sofrimento humano(16:19-20),

Devido a lacuna existente na literatura cientifica
acerca dos fatores promotores ou ameagadores da
Esperanca parental, evidencia-se a relevancia da realizacdao
deste estudo, considerando a nocdo de Esperanca como
um recurso protetor da salude mental, que pode apoiar
cuidadores de CCC. Sendo assim, definiu-se como
pergunta de pesquisa: Quais os fatores que promovem
e que ameagam a Esperanca dos cuidadores familiares
de CCC? Para responder a pergunta, o estudo objetiva
identificar tais aspectos em cuidadores familiares
de criangas de 2 a 3 anos com condigdes cronicas.

Método
Delineamento do estudo
Estudo qualitativo, descritivo, exploratério, cuja

elaboragdo atendeu as recomendagdes dos Critérios
Consolidados de Relato de Pesquisa Qualitativa (COREQ)®Y,
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Participantes

O estudo incluiu 46 cuidadores familiares de CCC
de 2 a 3 anos, egressas de duas Unidades de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN) em Belo Horizonte, de um
hospital federal e de um hospital filantrépico, escolhidos por
serem referéncias na atencdo a salde da mulher, crianga e
neonato no estado de Minas Gerais.

Critérios de selegao

Os critérios de inclusdo no estudo foram: ser o
cuidador familiar da crianca, residir no mesmo domicilio
que a crianga e ter mais de 18 anos de idade. Adotou-se
como cuidador familiar o membro que possui a
responsabilidade principal sobre o cuidado diario
a crianca®. O critério para exclusdo dos participantes foi
possuir comprometimento de comunicagao e alteragdes
psicoldgicas e/ou psiquiatricas que comprometessem a
compreensdo dos procedimentos investigativos.

Coleta de dados

A identificagdo dos cuidadores de CCC ocorreu
mediante a analise de todos os prontuarios de criancas que
obtiveram alta da UTIN no periodo de dezembro de 2016
a dezembro de 2017. O periodo foi determinado de modo
a possibilitar a identificacao de criancas com idade entre 2
e 3 anos de idade. A idade foi definida considerando que as
alteragbes no desenvolvimento neuropsicomotor sao mais
notaveis nesta faixa etaria®. Posteriormente, foi realizado
contato telefénico, entre outubro de 2019 e maio de 2020,
com os cuidadores de todas as criangas identificadas e
foi aplicado o Questionario para Identificacdo de Criancas
com CondigGes Cronicas = Revisado (QUICCC-R)?® para
a confirmacdo da condigdo cronica.

Através da analise de prontuarios, foram identificados
1115 cuidadores. Desses, ndo foi possivel entrar em
contato com 829, devido ao nimero de telefone nado
existir ou ndo pertencer mais ao familiar. 286 cuidadores
foram contatados, sendo que dentre esses, 5 criangas
haviam falecido, 218 ndo possuiam condigdes crbnicas
de acordo com o QUICCC-R e 63 criangas preencheram
as condicbes estabelecidas pelo QuUICCC-R(23),
Das 63 criangas, 8 cuidadores se recusaram a participar
e 9 ndo atendiam aos critérios de inclusdo. Assim,
participaram do estudo 46 cuidadores familiares de CCC.

Cenario

Os participantes foram entrevistados individualmente,
a escolha dos locais seguiam as preferéncias dos
entrevistados, os quais, geralmente, escolhiam o ambiente
domiciliar da familia. Foram realizadas cinco entrevistas,
ou por contato telefénico com agendamento prévio,
totalizando 41 entrevistas. O recrutamento dos cuidadores
assim como as entrevistas foram realizadas por uma
pesquisadora experiente na técnica e na tematica
de cuidado a CCC e que ndo possuia vinculo prévio com
os participantes e as instituicGes onde os prontuarios
foram coletados.

Instrumentos utilizados para a coleta
das informagodes

A coleta de dados foi realizada por meio da
aplicagdo de um questionario para a caracterizagéo
sociodemografica das familias seguido da entrevista
semiestruturada, elaborada com base no Modelo de
Intervencdo em Ajuda MUtua Promotor de Esperanca
(MIAMPE)1D, O roteiro contém seis questdes, conforme
descrito na Figura 1, a seguir.

1) Conte-me uma histéria relativa a um momento especial, em que vocé sentiu Esperanca na vivéncia da doenga do seu(sua) filho(a).

2) Quais s&o os fatores que vocé considera serem os responsaveis para o aumento da sua Esperanga quando se sente com fé, otimismo e forga interior?

3) Quais sé&o os fatores que vocé considera serem os responsaveis para a diminui¢do da sua Esperanca?

4) Hoje tem alguém ou alguma coisa que |he transmite Esperanca no cuidado com o seu(sua) filho(a)?

5) Hoje tem alguém ou alguma coisa que ameace a sua Esperanga no cuidado com o seu(sua) filho(a)?

do seu(sua) filho(a)?

6) De que forma as suas experiéncias passadas de Esperanca (em que vocé se sentiu cheio de forga interior) tém ajudado a enfrentar a doenca

Fonte: Adaptado de MIAMPE®D

Figura 1 - Roteiro de entrevista semiestruturada. Belo Horizonte, MG, Brasil
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Tratamento e analise dos dados

As entrevistas duraram em média 49 minutos,
variando de 30 minutos a 1 hora e 43 minutos. Elas foram
audiogravadas e posteriormente transcritas. O texto
foi revisado para acuracia comparando-o com o audio.
O sigilo dos participantes foi garantido nas entrevistas,
substituindo os nomes por cédigos alfanumeéricos
utilizando-se as letras M, P, T e C para indicar mae,
pai, tia-avdé e criancga, respectivamente. As letras
foram seguidas pelo nimero correspondente a ordem
de realizacdo das entrevistas (Ex.: M4, P3, T1, C20).

Os dados foram submetidos a analise tematica
do tipo dedutiva®®, Utilizou-se o software MaxQDA
versao 2020?%, para gerenciamento e armazenamento
dos dados. Inicialmente foram definidos codigos
orientados pelo MIAMPE(!), modelo construido com base
nas experiéncias de Esperanca de pais de CCC, apontando
fatores que promovem e ameagam a Esperanga enquanto
recursos de intervengdo no ambito da Enfermagem.
Estes cddigos foram aplicados de forma simultanea e
independente por dois pesquisadores para a codificacdo
das entrevistas. As discrepancias nas codificacdes foram
resolvidas e discutidas com um terceiro pesquisador.
Apds serem codificadas 10 entrevistas e verificada a
concordancia entre os pesquisadores (Kappa = 0,83),
as demais codificagdes foram feitas por um outro
pesquisador. Os fragmentos utilizados para compor cada
um dos temas foram analisados buscando-se verificar
a homogeneidade interna e a heterogeneidade entre

os temas, definindo-se, ao final, dois temas e 9 subtemas.
Aspectos éticos

A pesquisa obedeceu a resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude Brasileiro (CNS)®® e foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa conforme
parecer: CAAE: 12288919.0.0000.5149. Para os
participantes que preferiram realizar a entrevista
presencialmente, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi lido, assinado em duas vias,
sendo uma oferecida ao participante e outra arquivada
pela pesquisadora. Para os participantes que aceitaram
realizar a entrevista por contato telefonico, foi realizada
a leitura do TCLE e o consentimento para participar
da pesquisa foi gravado e arquivado em midia segura

conforme previsto nas Resolugdes 466/12(2%) e 510/2016¢7

do CNS, que permite o consentimento por meio de

expressédo oral, assim como seu registro.

Resultados

Caracterizagao dos participantes

As mades foram as participantes em 42 (91,3%)
entrevistas, 3 (6,52%) tiveram os pais como respondentes e
uma 1 (2,18%) contou com a participacao da tia da crianca.
A idade média dos entrevistados foi de 34 anos, sendo a
minima de 19 e maxima de 54. A idade média das criangas
foi de 2 anos e 8 meses, das quais a idade gestacional
média de nascimento foi de 34 semanas, sendo a minima
de 24 e a maxima de 41 semanas. A maioria (67,39%) das
criangas € do sexo masculino. A maioria dos participantes
é casada (52,17%), autodeclarada parda (63.04%),
possui religido (89,13%), refere renda familiar de até 2
salarios-minimos (67,39%), reside no interior de Minas
Gerais (50%) e estudou por 9 anos ou mais (86,95%).

Do total de participantes, 54,34% informaram nao estar
trabalhando, sendo que 60% desse grupo sdo mulheres,
maes, cuja profissdo é o trabalho doméstico. Dentre as
maes que participaram, 11 (23,91%) relataram ter filhos
anteriores com alguma condicdo de risco, sendo que
2 (4,34%) confirmaram historico de dbito em filhos menores
de 5 anos. Quinze (32,6%) cuidadores relataram ter recebido
informagdes de que seu filho teria atraso no crescimento e
no desenvolvimento neuropsicomotor, 20 (43,47%) disseram
que suas criancas fazem uso de medicamento continuo
diariamente e 4 (8,68%) possuem criangas que utilizam

dispositivos tecnoldgicos no domicilio.

Fatores promotores e ameacgadores da Esperanca

A analise dos dados foi orientada para a identificagdo
dos fatores promotores e ameacgadores da Esperancga,
que conformaram as duas categorias tematicas. A primeira
teve como subtemas: unido com os outros; relagao com
a propria crianca; espiritualidade; melhora no quadro
de salde e orientagdo para a vida e para o futuro.
A categoria Fatores ameacgadores da Esperanga teve como
subtemas: relagBes proximas conflituosas; descrenca em
relagdo a crianga; incertezas sobre o futuro e ddvidas no
autopotencial e autoeficacia. Uma sintese esquematica
dos temas e seus respectivos subtemas identificados

estdo apresentados na Figura 2.
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« Fé e oragéo
« Praticas religiosas
« Propésito divino

« Fator motivacional
« Caracteristicas individuais da crianga
« Capacidade de lidar com as adversidades

* Amigos

« Vizinhos

« Outros pais
« Profissionais de saude

« Conjuges

~— womotores

* Redugéo dos sintomas

« Alta hospitalar

» Resposta positiva aos cuidados

« Alcance de marcos do desenvolvimento

« Vislumbrada a partir da melhora da crianca.

« Cuidado continuado
« Autonomia
« Evolugéo

Figura 2 - Os fatores que ameagam ou promovem a Esperancga de cuidadores de Criangas com Condigdes Cronicas (CCC).

Belo Horizonte, MG, Brasil

Fatores promotores da Esperanca

Verifica-se que os cuidadores familiares com histérico
de filhos anteriores de risco, referiram maior nimero de
fatores promotores da Esperanca comparados aqueles que
ndo tiveram filhos de risco anteriormente. De igual forma,
cuidadores que vivenciaram o 6bito de filhos menores de

5 anos, que possuiam religido, ou, ainda, cuja renda familiar
era superior a 4 salarios-minimos, ou que estavam sem
companheiro/a sdo aqueles que tendem a identificar mais
fatores promotores da Esperanga na trajetoria de cuidados
da CCC. Na analise dos dados, identificou-se informagGes
correspondentes aos cinco fatores que promovem a
Esperanca no cuidado, os quais sdo apresentados na Figura 3.

Tema: Fatores Promotores de Esperanca

Subtema e Definigédo

Identificagdo dos dados empiricos

Unido com os
outros: experiéncia
compartilhada com
outras pessoas

quando precisa. Tudo! (M2).

Amigos como fonte de apoio

Familiares como fonte de apoio pratico e emocional
As conversas, o apoio dos familiares, das pessoas queridas, as oragdes, é isso que da forga todos os dias (M37).

Conjuges como fonte de apoio pratico e emocional
Meu marido durante foi meu amigo, meu companheiro. Ele dé banho, troca fralda, da leite, da a dieta dela,

Eu tenho amigas que me apoiam muito. No meu local de trabalho também, meus colegas de trabalho sempre colaboram (M15).

Experiéncia compartilhada com outros pais de CCC*
Cada pai e cada mae que a gente conhece. Cada historia que da forga pra gente seguir (M13).

Profissionais de satide que orientam e acompanham a crianga
As orientagbes que os profissionais de satde passam ddo Esperanca, sempre explicando tudo direitinho (M46).

Relagdao com a
prépria crianca:

os cuidadores
reconhecem a
propria crianga como
fonte promotora

de Esperancga

A crianga motiva a familia

muita Esperanca (P41).

Quem sempre me transmite Esperancga, alegria e amor é minha filha (M11).

Caracteristicas individuais da crianca, como alegria e animagcao
Porque por mais que ela tenha o problema dela, ela é uma crianga alegre, ela quer pular, quer brincar, isso ja me faz ter

Capacidade da crianga de lidar com as adversidades
Na verdade, ele é uma licao de vida, a gente fala que ele é um guerreiro. A Esperanga esta 24h sé no convivio com ele (M36).

www.eerp.usp.br/rlae
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(continuagéo...)

Tema: Fatores Promotores de Esperanga

Subtema e Definicao

Identificagdo dos dados empiricos

Espiritualidade:
crengas e praticas

espirituais e religiosas que acreditar, ser otimista (M5).

Propésito divino

aos poucos (M17).

Fé e oragdo como fonte de forga e otimismo
O que me sustentou foi a fé em Deus. Se vocé tem fé, tem Esperanca, se vocé tem Esperanca, tem forga, vocé tem

Praticas religiosas em busca de amparo e respostas aos questionamentos
Eu tenho muita fé em Nossa Senhora Aparecida. Sempre que eu tenho um problema eu recorro a ela (T27).

Eu tenho Esperanca de que Deus tenha um propésito pra ela aqui. Por isso que ele esta fazendo milagres, curando elas

Melhora no

quadro de saude:
aevolugdo e o
desenvolvimento da
crianga, a realizagéo
de um tratamento que
melhora sua qualidade
de vida, bem como

a alta hospitalar.

Alta hospitalar da crianga

Ele vai sobreviver (M9).

Eu senti Esperanga quando eu tirei ele da UTINT (M19).
Resposta positiva da crianca aos cuidados em saude recebidos

Eu tive Esperanga no dia que eles tiraram os aparelhos dele, né? Eu pensei assim: Deus esta dando uma resposta.

Alcance de marcos do desenvolvimento e percepgao da evolugao da crianga
Eu tive Esperanga quando ele comegou a falar, quando ele deu o primeiro passo (M5).

Orientacéo para Cuidado continuado
avida e parao
futuro: reconhecer
possibilidades na
vida, encontrar
rotas que levam aos
objetivos desejados
e ter motivacéo para
usar estas rotas

estimulando ela (M16).
Aquisicao de autonomia pela crianga
poderéo trabalhar (M15).

Evolugées vislumbradas na crianca

A Esperanca que eu tenho é dela caminhar, sabe? Para isso eu levo ela na fisioterapia e venho sempre incentivando ela,

Eu tenho a Esperanga de que eles terdo uma vida o mais possivel perto do normal, que eles serdo independentes,

O fato dele conhecer a gente, de entender o que a gente fala, de querer conversar. Essas coisas me dao Esperanca,
me fazem acreditar na melhoria dele, né? (M4).

*CCC = Criangas com Condiges Cronicas; TUTIN = Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Figura 3 - Fatores Promotores de Esperanca: Descricdo dos achados empiricos. Belo Horizonte, MG, Brasil

Unido com os outros

Consiste na experiéncia compartilhada com outras
pessoas, sejam elas da prépria familia ou da rede social,
podendo incluir amigos, profissionais de salde e outros
pais de CCC. Os participantes referem que a familia
constitui uma rede de apoio sdlida e ajudadora, que da
forca (M20), oferece apoio (M28), é solidaria (P41) e
estéd sempre disponivel quando vocé precisa (M37).
Dentro da familia, os conjuges se destacam como fonte
de apoio emocional e pratico, sendo alguém que ajuda
no cuidado (M15), luta junto (M2), que esta sempre
dividindo os risos e as experiéncias, os momentos de
dor e as alegrias (M22). As avos das criancas também
foram identificadas como fonte de Esperanga por proverem
ajuda (M15) e apoio (M15), sendo aquela que fica com
meu filho quando eu preciso (M1), além de estar comigo
em todos os momentos (M18) e de dizer que tudo vai
ficar bem, que meu filho vai melhorar (M38).

Os tios e primos das criancas também foram
identificados como geradores de Esperancga familiar.
M2 afirma que os tios e os primos estdo sempre disponiveis
para ajudar (M2), ja M10 diz que recebeu ajuda (M10) do
irmdo apds o nascimento do filho e M17 relatou que sua
prima cuida da C17 com muita dedicacdo e carinho (M17).

De forma semelhante os amigos, colegas de trabalho e
pessoas ligadas a instituicGes religiosas também apoiam
muito (M15), ajudam em oracdo (M9), me abracam como
se eu fosse da familia (M11).

Os profissionais de salde também aparecem neste
contexto como pessoas promotoras de Esperanca. Isto por
acompanharem a evolucdo (M5) da crianga, compartilharem
0s mesmos objetivos (M6), serem muito competentes e
experientes (M7), gerarem tranquilidade (T27) na familia,
e serem muito positivos (M28). Ademais, a experiéncia
compartilhada com outros familiares de criangas que vivem
situacdo semelhante, foi identificada como fonte de apoio,
sendo que cada pai e cada mae que a gente conhece nos
da forca para continuar (M13).

Relagao com a proépria crianga

Os familiares reconhecem a prépria CCC como fonte
promotora de Esperanca, na medida em que ela traz
Esperanca de que tudo vai ficar bem (M37), da muita
forca (M14), gera conforto (M14) e renova a fé (M26).
Além disso, os cuidadores apresentam caracteristicas
das criancas que favorecem o sentimento de Esperanga,
como a animagdo e motivacdo (M11), além dos sorrisos
diarios (P41). A forga que elas transmitem em seu dia
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a dia e a vontade de viver fazem com que os cuidadores se
refiram a elas como fontes de Esperanca: ela é guerreira,
uma menina muito esfor¢ada e risonha (M21), ele tem
uma forga de vontade enorme. Nunca conheci uma crianga
com tanta determinacdo (M16).

Melhora no quadro de satde

Os momentos de melhora clinica no quadro de
salde da crianca e a alta hospitalar sdo identificados
como acontecimentos que promovem a Esperancga. Assim,
a sobrevivéncia da crianca apds ter as possibilidades
de morte descartadas impulsiona a familia a crer em
melhoras progressivas, como evidenciado por M14:
Eu vou ter Esperanca a vida toda dela enxergar. Quando
ela nasceu me deram zero por cento de chance dela
sobreviver, e hoje ela esta aqui esbanjando saude! (M14).
Os cuidadores referem também que sua Esperanca
foi favorecida quando a crianca alcangou marcos do
desenvolvimento como falar e andar (M5), mexer os
bragos (M13), e atender ao chamado (M18) dos pais,
de forma que vislumbrar o desenvolvimento da crianca
ajuda a enfrentar o dia de hoje (M1).

A melhora da qualidade de vida da criancga, alcangada
com os cuidados recebidos, também aparece como
promotora de Esperanca. Fica evidente que tanto a
incorporacao de tecnologias ou a sua suspensao promovem
a Esperanga se estas contribuirem para a melhora do
quadro de saude da crianga. M9 e M10 referiram a retirada
do CPAP (Pressdo Positiva Continua em Vias aéreas)
e do oxigénio, M7 a reducdo da medicacdo. A contribuicdo
da alta hospitalar para a promogdo da Esperancga foi
evidenciada quando os participantes mencionaram que
este foi um momento de festa e alegria (M1), sendo um
sinal de que a crianga estd bem (M19).

Espiritualidade

A existéncia de crengas e praticas espirituais
fundamentadas na fé, na oracdo e na participagdo em
atividades religiosas foram identificadas como fatores
promotores da Esperanga. Acreditar em um ser divino

foi descrito como um fator responsavel por aumentar a
Esperancga, gerando for¢a (M37) e otimismo (M5). Por meio
do exercicio da fé, as familias recorrem a um ser superior
que é referido como alicerce para a Esperanca (M11),
fonte de socorro (M24), que esta no controle de tudo (M24)
e ajuda a persistir e ndo desistir (M11). Evidencia-se
a crenga como um elemento que leva os cuidadores a
acreditarem também na cura da condicdo de saude de
suas criangas apoiando-se nas préprias experiéncias ou
situagOes vividas por outras pessoas, Deus curou aleijado,
curou cego, por que ndo vai curar ele? (M4), para Deus
nada é impossivel (P40).

Orientacao para vida e para o futuro

A orientacdo para a vida e para o futuro consiste no
estabelecimento ou na reformulacdo de metas e objetivos.
E a capacidade percebida de reconhecer possibilidades
na vida para alcangar os seus objetivos. Como forma de
reconhecer tais possibilidades, os participantes indicam
0 que vislumbram para as suas criangas no futuro como:
Falar (M10), Andar (M42), Comer (M17), Enxergar (M14),
Ter uma vida normal e ser independente (M15) e Ndo
precisar mais de tanta ajuda (M25). Como rotas para
alcancar estes objetivos, aparecem o acompanhamento
e estimulagdo do desenvolvimento da crianca: Ela faz
fisioterapia e, eu, como mae que acompanho essa
evolugdo, que dé mais forca para buscar o tratamento
dela e para acreditar que ela vai andar um dia (M20).

Fatores ameacgadores da Esperanga

Verifica-se que cuidadores familiares sem histérico
anterior de filhos de risco se referiram, com maior
frequéncia, aos fatores ameacadores de Esperanca
se comparados aos participantes que ja possuiam
filhos de risco. O mesmo foi verificado nos discursos
de cuidadores cujas criangas tinham algum atraso
no crescimento, desenvolvimento e faziam uso de dispositivos
tecnoldgicos e medicamentos de uso continuo. O conjunto
de informagdes que compuseram cada um dos subtemas
sdo apresentados a seguir, na Figura 4.

Fatores Ameacadores de Esperanca

Subtema e Definicao

Identificagdo dos dados empiricos

Relagées préximas conflituosas:
relacdes que geram sentimentos
negativos como dor, angustia,
solidao, ansiedade e tristeza

me magoam muito (M16).

Conjuges envolvidos em relagdes extraconjugais
Ele se envolveu com outras mulheres quando eu estava no hospital com meu filho. Ele ameagou
meus sentimentos, nédo sei se tem cura (M1).

Comentarios pejorativos sobre a crianca por parte de familiares
A minha sogra e a minha cunhada tratam meu filho como se ele fosse incapaz, fazem comentarios que
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(continuagéo...)

Descrenca em relagdo a crianga:
descrenga do potencial ou da
evolugao do quadro clinico da
crianga por parte de terceiros

Familiares
Minha mae fala que ele vai ficar debilitado. Ela tem essa visdo conformada. Entdo ela fala que ele nunca
vai jogar futebol (M7).

Amigos
Eu sinto isso das pessoas ao redor. E um tipo de preconceito em relagédo ao uso do aparelho auditivo pelo
meu filho (M13).

Profissionais de Saude que desacreditaram na sobrevivéncia e no desenvolvimento das criangas
Eles falaram com a gente que ela ndo iria andar, néo iria falar (P33).

Incertezas sobre o futuro:
acontecimentos indesejaveis que
podem comprometer a condigéo

de saude das criancas e a condi¢éo
das familias para manter o cuidado

Novas adversidades relacionadas a saude da crianga
Pra mim a unica ameaca é a doenga, tenho medo dela progredir, continuar progredindo mesmo com
o tratamento (M45).

Incertezas quanto as suas vidas
Medo! (Mae chora). Eu tenho muito medo de perder, medo de ela ndo viver muito tempo (M24).

Duvidas no autopotencial

e autoeficacia: insegurangas
familiares e percepcéo acerca
da incapacidade de ajudar

e a falta de confianga para
desempenhar o cuidado

Cuidados demandados
Ele era tdo pequenininho para precisar de oxigénio. Chegou a ter que vir para casa com oxigénio.
E eu tive uma dificuldade imensa (M10).

Fragilidade da crianca
Eu tinha medo porque ele era muito pequeno e eu ndo conseguia cuidar. Eu ficava assim: Como cuidar
de um trem desse tamanho? (M1).

Sobrecarga relacionada a demanda de cuidados
As vezes a gente esta tdo sobrecarregado de trabalho, né? S&o muitas cobrangas. As vezes bate aquele

desanimo mesmo (M15).

Incapacidades de manter o cuidado devido a dificuldades financeiras

O desemprego complica tudo, tem coisa que ela precisa e eu ndo posso comprar (P41).

Figura 4 - Fatores ameacadores de esperanca: descricdo dos achados empiricos. Belo Horizonte, MG, Brasil

Incertezas sobre o futuro

S3do acontecimentos indesejaveis que podem
comprometer a condicdo de saude das criancas e
a condigdo das familias para manter o cuidado. Assim,
fica evidente a preocupacdo dos cuidadores com a
possibilidade de piora da condigdo de salde das criangas
em decorréncia de uma evolugdo da doenga ou de menor
resposta ao tratamento. Sobre isto M45 considera que
a Unica ameaca é a doenga, tenho medo dela continuar
progredindo mesmo com o tratamento (M45), para M38
o receio é dele ficar sem o remédio e piorar (M38).
De forma semelhante, T27 tem medo dele precisar
de hemodiélise (T27).

Foi também explicitado o medo da morte das
criancgas, dificultando inclusive que as participantes
conseguissem vislumbrar a Esperanga de um futuro
positivo. Isto pode ser evidenciado nos seguintes
discursos: Eu tenho muito medo de perder ela, medo dela
ndo viver muito tempo (M24); eu tenho um medo muito
grande de perder ele. Entdo eu ndo consigo ver um
momento de Esperanca ainda (M31).

Relagoes préximas conflituosas
Séo referidas como relagdes préximas ao cuidador

gue ameagam a sua Esperancga através de atitudes que
geram dor, angustia, soliddo, ansiedade e tristeza. Assim,

elas surgem nos discursos conflituosos com o cdnjuge
devido ao envolvimento dele com outras mulheres, que tem
me causado muitos sentimentos ruins (M1), e devido a
agressividade: ele é muito agressivo comigo (M19).

Outros familiares também foram identificados como
ameacas a Esperanca. De maneira geral, a ameaca esta
relacionada com a emissdo de comentarios pejorativos
ou com a descrenga na melhora da crianga: Sempre que
eu chego com uma novidade sobre C16, minha sogra
fala: Vamos ver até onde que vai. Ela é uma pessoa que
ndo enxerga o que ele pode ser. Que acha ele lesado.
Ela tira minha Esperancga. Tanto ela quanto a filha
dela (M16). Além disso, pessoas que ndo contribuem para
o cuidado, ndo respeitando a alimentagdo recomendada
para a crianga, aparecem como ameagadores da
Esperanca: As pessoas ndo respeitam. Ao oferecer leite
puro para o C18 vocé pode colocar a vida dele em risco,
ele fica 15 dias com diarreia, e as pessoas ndo respeitam
e oferecem (M18).

Descrenca em relagao a crianga

Refere-se a consciéncia parental da descrenca
do potencial e da melhora do quadro clinico de suas
criangas por parte de terceiros. Isso ocorreu ainda antes
do nascimento da crianga: O médico falou que ele ia
ter uma hora de vida (M16), A médica me disse que se
fosse para viver, ela ndo poderia andar, ndo poderia falar,
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ndo poderia respirar sozinha. Poderia viver por aparelho.
Entdo eu perguntei: Quer dizer que é melhor nem
sobreviver? e a médica falou: E melhor, ndo! (M14).

A descrenca dos profissionais também foi identificada
nos acompanhamentos ambulatoriais, a partir de
afirmagdes de que a crianca ndo conseguiria locomover
nenhum dos membros (M8), ndo iria andar (P33) e ndo
ird falar (P33). O descrédito em relagdo a evolugdo da
crianca também é percebido pelos participantes em
relagdo aos familiares e pessoas proximas. A mae de M7
diz que a crianca vaij ficar debilitada (M7) e sera privada
de atividades como brincar (M7) e M13 diz existir um
preconceito em relacdo ao uso de aparelho auditivo (M13)
por parte de amigos.

Duvidas quanto ao autopotencial e autoeficacia

As insegurancgas familiares acerca do seu recurso
interno e de sua capacidade de desenvolver novas
habilidades para cuidar das criangas, assim como a falta
confianga para desempenhar o cuidado, configuram-se
como ameacas a Esperanca. O medo de cuidar do filho
foi relacionado a fragilidade atribuida a crianga, que foi
identificada como muito pequena (M11) e fragil (M26).
Os participantes explicitaram duvidas quanto a sua
condigdo para o cuidado, questionando-se: Como que
eu vou cuidar dessa menina em casa? (M26), Como vou
aprender a cuidar dele? (M1).

Finalmente, o desemprego e a falta de dinheiro para
arcar com as despesas geradas pela crianca € mencionado
como algo que reduz a Esperanga para o futuro. Esta situagéo
pode ser reconhecida no discurso de P41: O desemprego me
deixa um pouco pra baixo, porque é tudo pra ela é gasto,
desempregado vocé fica limitado (P41).

Discussao

Este estudo possibilitou identificar os fatores
promotores e ameacgadores de Esperanca em cuidadores
de CCC. Além disso, a pesquisa confirmou o pressuposto
de que a Esperanca é uma dimensdo essencial ao cuidado,
fortalecendo-se em momentos de crise, como por exemplo,
no contexto da condigdo cronica na infancia. Sendo assim,
a Esperanca aparece ao longo da trajetéria de cuidados a CCC,
sendo identificada pelos cuidadores familiares como uma
dimens3o que é usada para manter uma perspectiva positiva
e que pode ser estimulada ou comprometida considerando
0 contexto e os encontros que sao estabelecidos.

Ao explorar a Esperanga, o presente estudo evidencia
que os cuidadores familiares foram predominantemente
do sexo feminino. O mesmo pode ser observado em
outras investigacdes que indicam a sobrecarga da

www.eerp.usp.br/rlae

doencga cronica como aquela que frequentemente
recai sobre a figura materna, geralmente, a principal
cuidadora®28), Além disso, a maioria das mdes se
dedicava exclusivamente aos cuidados do lar e da crianga,
em consonancia com os achados na literatura, os quais
apontam que mulheres deixam de trabalhar para ficar em
casa devido as demandas da crianga®:2®),

Os cuidadores demonstram a necessidade de
apoio externo para promover ou manter a Esperanga,
compartilhando momentos dificeis e recebendo suporte
emocional e pratico, assim como apontado nos estudos
que exploraram a Esperanca em pais de criangas com
cancer(2-39, Deste modo, o suporte recebido da familia,
do cbnjuge, de amigos®®-31) e de profissionais de saude®
sao importantes para gerar encorajamento e confortoGo,
Por outro lado, a falta de uma rede de suporte social
ocasiona uma diminuicdo da Esperanga dos cuidadores.
Um estudo qualitativo que explorou a experiéncia de maes
ao cuidar de criangas com leucemia concluiu que a falta de
suporte social gera sofrimento ao cuidador e compromete
a capacidade de enfrentar os desafiosG?.

Grupos de apoio, compostos por outros pais de CCC,
também aparecem na literatura como importantes
recursos de promogao de Esperanga®??, O envolvimento
com outros cuidadores que possuem vivéncias similares
incentiva a partilha de ideias, de informagdes e de
preocupacdest), Além disso, a troca de experiéncias
com outros pais de CCC diminui o sentimento de
isolamento social e aumenta o sentimento de identificacao,
auxiliando na construcao de um enquadramento mais
positivo acerca da doenca da crianca e na visualizagao
de novas possibilidades®?,

Os resultados deste estudo demonstram, ainda,
que os profissionais de salide podem promover ou
diminuir a Esperanca parental. Eles ajudam a promové-la
através da oferta empatica de informacgdes que sejam
veridicas, compreensiveis e objetivas. De modo
semelhante, a falta de empatia durante a comunicagao
e a omissao de informagdes tem potencial para diminuir
a Esperanca da familia®?,

A dimensdo da espiritualidade, nomeadamente a fé
e a confianca em Deus, é considerada pelos participantes
como preponderante na manutencdo da Esperanca. Assim,
as familias nutrem a sua Esperanga por meio de praticas
religiosas%32), A crenga de que existe um propdsito divino
para que a crianga e a familia vivenciem a cronicidade, assim
como o ideal de que o futuro da crianga pode ser promissor,
ajuda os cuidadores a manterem a EsperangaGb.

Os relatos dos cuidadores assumem, também,
a Esperanca como uma orientagdo para o futuro baseada
em objetivos, por vezes relacionada com uma expectativa
relativa a melhoria da doenca ou a manutencgdo da vida



da crianga. Dessa forma, a Esperancga funciona como um
recurso que antecipa o futuro enquanto possibilidade de
melhora em relagdo ao passado e ao presente®*. Para os
participantes deste estudo, o futuro ideal é aquele que
gera sensacao de normalidade. Achados indicam que a
Esperanca parental, de modo geral, esta relacionada com
a cura dos filhos, com a possibilidade de estabilizacao
da doenga, com a melhora da qualidade de vida, com a
normalidade, e com a visualizagdo de um futuro melhor
e sem sofrimento(729,

Ja os sentimentos de incerteza aparecem como um
futuro inesperado e estdao frequentemente presentes
em cuidadores de CCC®>», Um estudo desenvolvido
com pais de criangas em cuidados paliativos apontou
que a experiéncia de Esperanca da familia foi rodeada
de incertezas, sobretudo no que tange a preocupacgéo
relacionada a piora do estado de salde da crianga e
a morte da mesma, levando a uma perda abrupta da
Esperanca®®. Ademais, os cuidadores lidam também com
incertezas acerca de sua prépria capacidade de gerenciar
e prover o cuidado, por ndo acreditarem que possuem
potencial para realiza-lo com éxito. Portanto, o processo
de aprendizagem do cuidado e o apoio dos profissionais
de saulde ainda durante a internacdo da crianga séo
fundamentais para que os cuidadores desenvolvam
habilidades e fortalecam as suas competéncias®®.

A prépria crianca também é identificada pelos
cuidadores como fonte promotora de Esperanca.
Portanto, a maneira competente com que a crianga lida
com a condigdo crbnica, funciona como um modelo de
enfrentamento para o cuidador®”, Finalmente, este estudo
concluiu que cuidadores que possuem filhos anteriores
de risco e histérico de ébito em menores de 5 anos
identificaram mais fatores promotores de Esperancga
em seus discursos do que aqueles que ndo possuem.
Assim, a Esperanca enquanto fator de resiliéncia aparece
nos estudos como uma estratégia de enfrentamento
e adaptacdo as situacgdes estressoras, como cuidar
de uma CCC. A respeito desse aspecto, um estudo
realizado com pais de criancas com cancer aponta que,
quando bem resolvidos com o diagnéstico dos filhos,
ha um fator de resiliéncia facilitador do processo de
enfrentamento a cronicidade na infancia®®. Por outro lado,
0s que ndo se encontram bem resolvidos demonstram
uma diminuicdo da Esperanca e da capacidade de atuagao
perante a doenga®®.

Como contributos, esta investigacdo pode auxiliar os
Enfermeiros a identificar as potencialidades e fragilidades
dos cuidadores de CCC e apoia-los no cotidiano de cuidado
as criangas. Ademais, o reconhecimento da importancia da
Esperanca no processo de salde-doenca pode contribuir
para a implementacdo de acdes promotoras de Esperanca
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e intervencGes mais eficazes visando a adaptagdo das
familias frente aos desafios da cronicidade.

Deste modo, considerando os fatores promotores
e ameacgadores de Esperanca encontrados neste
estudo, sugere-se que o Enfermeiro incentive e apoie
a participacdo das familias de CCC em grupos de apoio
mutuo, auxilie na identificacdo de sua rede de apoio,
reforce positivamente os avangos encontrados no
desenvolvimento da crianga, fornega informagdes claras e
objetivas sobre a condigdo da crianga, ajude na construgdo
de planos para o futuro, realize uma escuta qualificada
para identificacdo das necessidades dos cuidadores,
prepare o cuidador para o manejo do cuidado no domicilio €,
quando necessario, acione a rede de atengdo a salde para
melhor acompanhamento e suporte a familia.

Assinala-se como limitagdao desta investigagao a
ndo participagdo de outros integrantes das familias,
que poderiam proporcionar perspectivas complementares.
Sugere-se investigagbes futuras que incluam outros
integrantes da familia, profissionais de salde, e criangas
com condicBes de saude diversas que permita explorar
aspectos comuns e diversos relacionados a Esperanca.
Recomenda-se também a realizagcdo de estudos
longitudinais, que permitam conhecer a Esperanca
nas diferentes fases da trajetoria de cuidados da CCC.

Conclusao

Os cuidadores de CCC percepcionam a Esperanga ao
longo da trajetdria de cuidado da crianga e afirmam que
existem estratégias capazes de promover ou ameacar
tal Esperanca. Os fatores promotores geram conforto,
motivacdo, forca e alegria aos cuidadores. Ja os fatores
ameacadores geram sofrimento, dor, angustia, ansiedade
e solidao. Assim, cuidados que visam a promogcao da
Esperanga assumem um papel relevante atendendo a
natureza da doenca cronica, as limitacdes e os desafios
impostos pela gestdao cotidiana da sintomatologia,
do regime terapéutico e das necessidades de cuidados.
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