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RESUMO: Nos contextos do cuidar da familia da crianca com doenca crénica, varios tém sido os desafios que se colocam as equipes
de enfermagem, no ambito da promogao de esperanga, em contexto da avaliacdo e intervengdo familiar. O genograma e ecomapa
constituem-se como veiculos para uma compreensdo mais aprofundada dos vinculos e padrdes de interacdo da familia. Pretendemos
apresentar a utilizacdo do genograma e ecomapa na identificacdo dos recursos de esperanca junto a méaes de criancas com doenca
cronica. Trata-se de uma investigacdo qualitativa, onde foram identificados os factores que influenciam a esperanca nos grupos de
ajuda mutua. A colheita de dados foi realizada através de entrevista semi-estruturada a vinte mées, de Julho de 2009 a Junho de 2010.
Os resultados permitiram identificar os padrdes de interacéo em esperanca, os atributos pessoais dos seus membros, a base espiritual
e as memorias moralizantes, possibilitando uma reflexdo acerca da rede familiar, como rede de forca, resiliéncia e empowerment.

DESCRITORES: Familia. Criancas com deficiéncia. Confianca. Pesquisa qualitativa.

(RE) DISCOVERING HOPE IN FAMILIES OF CHILDREN WITH CHRONIC
DISEASE THROUGH GENOGRAM AND ECOMAP

ABSTRACT: Within the care settings of families of children with chronic diseases, there are challenges nursing teams have to face
within the scope of fostering hope with the context of family assessment and intervention. The genogram and the ecomap have become
vehicles for a deeper understanding of attachments and family interaction patterns. We propose the utilization of genograms and
ecomaps in identifying resources for hope for mothers of children with chronic diseases. This is a qualitative study which identified
factors that influence hope in mutual help groups. Data was collected through semi-structured interviews with twenty mothers,
carried out from July of 2009 to June of 2010. The results permit the identification of patterns of interaction with hope, the personal
attributes of its members, spiritual bases, and moralizing memories, enabling reflexion on the family network as a network of strength,
resilience, and empowerment.

DESCRIPTORS: Family. Disabled children. Trust. Qualitative research.

(RE) DESCUBRIMIENTO DE LA ESPERANZA EN LA FAMILIA DEL
NINO CON ENFERMEDAD CRONICA A PARTIR DE GENOGRAMA Y
ECOMAPA

RESUMEN: En el contexto de los cuidados de la familia del nifio con enfermedad crénica distintos han sido los retos que se plantean
a los equipos de enfermeria en el ambito de la promocién de esperanza en el momento de la evaluacién e intervencion familiar. El
genograma y ecomapa se constituyen en un vehiculo para la comprensién mas profundizada de los vinculos y de los modelos de
interaccién de la familia. Tenemos la intencién de proponer la construccién de un genograma y ecomapa para identificar los recursos
de esperanza con madres de nifios con enfermedad crénica. Se trata de una investigacién cualitativa, donde se identificaron los factores
que influyen en la esperanza en los grupos de ayuda mutua. La recoleccién de datos se realizé a través de entrevista semi-estructurada
de veinte madres, de Julio de 2009 a Junio de 2010. Los resultados muestran los modelos de interaccion en esperanza, los atributos
personales de sus miembros, la base espiritual y las memorias moralizantes, haciendo posible una reflexién sobre la red familiar, como
una red de fuerza, resiliencia y empowerment.

DESCRIPTORES: Familia. Nifios con discapacidad. Confianza. Investigacion cualitativa.
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INTRODUCAO

Na intervencdo em Enfermagem de Sadde
Infantil e Pediatrica assume-se espontaneamente,
a parceria de cuidados, como uma premissa no
cuidar da crianga, seus pais e familia em circuito
de atendimento nos cuidados de satude.

Da avaliagdo e intervencdo familiar junto
aos pais de criangas com doenca cronica, o geno-
grama e o ecomapa tém sido valorizados como
importantes instrumentos na compreensdo dos
processos familiares e no reconhecimento do nivel
derelacao estabelecida com os recursos disponiveis
na comunidade. Deste modo, os enfermeiros sdo
confrontados a abordarem a familia com vista a
promocao do seu adequado funcionamento perante
a adversidade: impacto da doenca cronica, gestao
da sua sintomatologia, hospitalizacao, sofrimento
fisico, espiritual e/ ou ruptura por crise familiar.!

No cuidar da crianca com doenca cronica sao
depreendidos a interacdo e os papéis assumidos
entre os membros da familia, mesmo em dominios
da promocdo de esperanca. Dado que a familia
confere “[...] diferentes modos de adoecer e de
morrer [...]”,*® bem como de entender e lidar com
a doenca e o sofrimento durante o ciclo de vida
familiar, podendo influenciar a esperanga dos seus
membros na familia, para além da identificagao
dos recursos individuais de esperanca, deve-se
promover a amplificacao das histérias de esperan-
¢ajunto do sistema familiar, uma vez que, “[...] ao
testemunharmos, ao ouvirmos e ao elogiarmos é
que, muitas vezes, a capacidade de recuperacao
da familia é redescoberta [...]".%%*

A familia pode ser definida de distintas
formas: “[...] refere-se a dois ou mais individuos,
que dependem um do outro para dar apoio emo-
cional, fisico e econémico [...]”.*¢ Nesse estudo,
compreende-se a familia como um todo, “[...]
considerada como um sistema, pois [...] € compos-
ta por objectos e respectivos atributos e relacoes
[...] contém sub-sistemas e é contida por diversos
outros sistemas, ou supra-sistemas, todos eles
ligados de forma hierarquicamente organizada
[...] possui limites ou fronteiras que a distinguem
do seu meio” . #%

Os resultados obtidos pela entrevista a duas
maes de criancas com doencga cronica visaram a
avaliacdo estrutural da familia, estando integra-
dos na etapa exploratéria de uma investigacao
mais abrangente e em curso, realizada no ambito
de uma Tese de Doutoramento em Enfermagem,
denominada “O impacto dos grupos de ajuda
mutua no desenvolvimento da esperanca nos pais

de criancas com doenga cronica: construcdo de um
modelo de intervencao colaborativa”.

Neste contexto, evidenciaram-se as histérias
de esperanga, pela avaliagdo estrutural da familia,
por meio da categorizagdo dos atributos pessoais,
relacionamentos e vinculos, alicercados nos aspec-
tos ontolégicos e epistemologicos da esperanca.

REFERENCIAL TEORICO-METODO-
LOGICO

O genograma familiar é comumente utili-
zado na pratica de cuidados de enfermagem no
ambito da Enfermagem de Familia, Satde Mental
e Enfermagem Comunitaria, dentre outros exem-
plos. A sua origem advém da Terapia Familiar,
com a primeira representacao de um esquema
familiar em trés geracdes, desenhado por Murray
Bowen e respectivos estudantes, na década de
1960/70.° Contudo, s6 na década de 1980, Murray
Bowen e Jack Medalie, viriam a definir de forma
mais estruturada, os simbolos do genograma, que
sdo na atualidade amplamente utilizados.®

A histéria da familia assume, no genograma
familiar, uma tendéncia para estar “[...] configurada
em torno de um problema [...] as familias tendem a
confundir a sua propria histéria com a histéria de
seus problemas [...]”.*1®Sao propostos diferentes
adaptagdes ao genograma familiar, das quais, a ti-
tulo de exemplo, temos o genograma de recursos’, o
genograma de sonhos® e o genograma espiritual.’

Os genogramas e os ecomapas espirituais
constituem um exemplo do modo como as pessoas,
por meio da co-construgado de narrativas alusivas
as suas historias espirituais, geram um ambiente
propicio a edificacao de confianga e alianga tera-
péutica, em reciprocidade com o apoio que lhes é
disponibilizado.™

O genograma de esperanga objetivou iden-
tificar os recursos e interagoes de esperanca numa
perspectiva inter-geracional, o que implicou que
fosse fomentado em contextos de avaliacdo da
esperanca no sistema familiar, constituindo-se
num recurso colaborativo junto aos pais/familia
de criangas com doenca cronica.

Por qué avaliar a esperanca? A esperanga é di-
namica, multidimensional, central a vida, altamente
personalizada, orientada para o futuro, confere em-
powerment e esta relacionada com a ajuda externa, o
cuidar e o conceito de fé."! E uma dimensao essencial
para o éxito no lidar com a doenca e a preparagao
para a morte;'? um processo ativo de antecipagao,
acompanhado pelo desejo e expectativa de um pos-
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sivel futuro positivo.” Por outro lado, a esperanca
é definida pela Classificagdo Internacional para a
Pratica de Enfermagem, versao 1.0, como a confian-
¢a nos outros, o entusiasmo pela vida, a expressao
de razdes para viver, a paz interior, o otimismo, o
tracar de objetivos e a mobilizacdo de energia.'* A
necessidade de proceder a sua avaliagdo tem incenti-
vado a construcao e a validacdo de instrumentos de
mensuracao, de entre os quais, escalas aplicadas nos
estudos e programas de intervencdo em esperanga,
em distintos dominios de intervencao.

Descrevemos como vantagens da utilizacao
do genograma de esperanca: facilitar a operacionali-
dade de um plano de intervencdo que vise a promo-
¢do de esperanga e incentivar uma abordagem nas
forgas e recursos de esperanca. Por sua vez, ao nivel
da representacao da estrutura familiar, dos padrdes
de repeticdo entre geragdes, dos acontecimentos de
vida e funcionamento familiar, o genograma de
esperanca podera contemplar as informagdes que
forem mais adequadas ao contexto familiar onde
se pretende intervir. Deste modo, os pais poderao
ter a oportunidade de co-construir a sua historia,
focalizando-se nas mensagens de esperanga, memo-
rias e sentimentos acerca de vivéncias significativas
refletidas na histéria das suas proprias familias.”> A
esperanca aprende-se e pode ser modelada, quando
proveniente de pessoas significativas.’

Hé necessidade de reciprocidade na utiliza-
¢do de instrumentos para a avaliacao da estrutura
interna e externa da familia, dentre os quais o
genograma e o ecomapa constituem-se numa op-
¢do importante. Deste modo, quando a familia é
reconhecida como um recurso, enfatiza-se o “[...]
apoio da mesma para a manutencao do tratamento
e do bem-estar dos seus integrantes [...]”."6%%

Genograma de esperanca

A atribuicdo de novos significados ao geno-
grama, constitui-se numa forma de poder repre-
sentar os padrdes de interacdo em esperanca, os
atributos pessoais, as memorias moralizantes e a
base espiritual, possiveis de serem identificados
em cada membro de uma familia.'’%1? Assim,
nos padrdes de interaccao em esperanga, foram
contemplados os seguintes niveis de relacao:

Relagdo promotora de esperanga: quem, no
momento atual, lhe transmite esperanca e em
que situacdo (relacdo muito forte na partilha,
encorajamento e apoio emocional)? Uma relagao
promotora de esperanca entre os membros de uma
familia envolve, acima de tudo, as seguintes estra-

tégias: apoio emocional, presenca efetiva e escuta
ativa, demonstracdo de aceitacdo incondicional,
tolerancia e compreensao.”

Relagido com antecedentes de esperanga: quem,
no passado, lhe transmitiu esperanca e em que
situacdo (relagdo forte na partilha, encorajamento
e apoio emocional)? Os antecedentes de esperanca
podem incluir eventos significativos (o impacto dos
membros da familia perante o diagndstico de doenca
cronica na crianga e/ou a vivéncia do percurso de
tratamento/ reabilitacao), estimulos stressantes pe-
rante a perda de decisdes importantes; dificuldade,
sofrimento e incerteza.’>? Uma relacdo com antece-
dentes de esperanca pode ser igualada a uma relagao
promotora de esperanca. Exemplos de vivéncias de
sofrimento no passado da familia, podem significar
a identificacao mais facilitada de quem é o membro
mais bem posicionado para disponibilizar apoio em
determinada situacdo/ contexto.

Relagdo de ameaga a esperanga: quem, no mo-
mento atual, vocé identifica como uma ameaca a
manutencao da sua esperanga (relagdo unida e confli-
tuosa na partilha, encorajamento e apoio emocional /
abandono e isolamento)? Uma ameaga a esperanga é
achave para o sofrimento e um estimulo para a espe-
ranga (a espera), incluindo dor, angustia espiritual,
fadiga, ansiedade, isolamento social e solidao.™

Quanto aos atributos pessoais, memorias
moralizantes e base espiritual presentes nos mem-
bros que constituem uma determinada familia, é
atribuida uma codificagdo especifica, a semelhanca
dos padrodes de interagdo (Anexo 1).

Considera-se como atributos pessoais, as
caracteristicas, a simbologia e/ou uma qualidade
considerada positiva.?® Os que estao relacionados
com a esperanga incluem mutualidade e filiagdo nas
relagdes interpessoais, sendo caracterizados pela
coragem e serenidade’’; forca e energia'; carinho,
orientagdo para o futuro (estabelecimento e cumpri-
mento de metas) e otimismo."? Estes atributos dispo-
nibilizam uma protecdo perante o desenvolvimento
de atitudes de desespero/desesperanca.'

As memorias moralizantes, dizem respeito
as experiéncias e/ou vivéncias relacionadas com
recordagdes positivas. Num estudo desenvolvido
com doentes terminais, foram relacionadas com
o relembrar da felicidade e atividades positivas
que ocorreram no passado, férias e/ou eventos
significativos, contribuindo para a renovacao do
processo de espera.’” A espera nos pais/familia
da crianga com doenga crénica, traduz-se no que
recebem do contexto e no que conseguem colocar
em pratica, com compromisso, empenho, entrega
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e confianca perante os desafios.” A esperanca é
comunicada de pessoa para pessoa, de geragdo
em geracao."” Associando as recordacdes positivas
as historias de esperanca na familia, estas podem
transformar-se num recurso valioso, pois permi-
tem a descrigdo de contextos, comportamentos e
caracteristicas das pessoas significativas.

Por fim, a base espiritual estd relacionada
com a presenca de crengas e praticas espirituais e
religiosas, identificadas na fé e oracdo, na partici-
pacdo em atividades religiosas, na manutengao de
rituais religiosos especificos, na visita a membros
e/ou lideres de uma determinada comunidade
espiritual.”” Entender a espiritualidade como
sendo diferente da religido significa reforcar o
significado das atividades didrias bem como o
sentido da vida.” Por conseguinte, as crencgas “[...]
sdo um ingrediente do que une a familia [...]. Os
rituais familiares sao caminhos|...] para o desen-
volvimento, partilha, evolucao e passagem para
as futuras geracoes dos sistemas de crengas com
maior importancia para a familia” %’

Ecomapa

O ecomapa permite analisar previamente “[...]
anatureza e a qualidade das relagdes [...] fortes ou
proximas [...]"*** que existem entre os pais/familia
e os recursos da comunidade. Sendo de facil acesso
a sua construcio, ressalva-se o seu caracter dina-
mico, dado que representa os recursos existentes
no momento da sua constru¢do. Em contexto de
avaliacdo da esperanga, a mensuragao da intensi-
dade dos relacionamentos identificados, foi obtida
através da formulacdo de uma pergunta escala®,
qual seja: numa escala de 1 a 10, considerando
que 10 é o relacionamento que o(a) fez sentir com
maior esperanca (onde sentiu maior encorajamen-
to) e 1 a sua auséncia, que ntmero atribuiria aos
relacionamentos que identificou no Ecomapa? Nos
relacionamentos que obtiverem um score inferior a
5, é dirigida uma outra questao: o que é que o (a) faz
manter esse relacionamento/ligacao? Se por outro
lado, a pontuagdo atribuida estiver entre os 5 e 0s 9:
0 que serd necessario fazer para que a intensidade
dos relacionamentos suba meio ponto?

Em continuidade, se com a familia existir
uma auséncia de ligacdo, ou se o score obtido esti-
ver abaixo dos 5, sugerimos que nao seja realizado
o genograma de esperanca. A partir da formulagao
da pergunta escala, é possivel efectuar-se uma in-
terpretacao dos padroes de interacdo e recursos de
esperanca no sistema familiar, baseados em medir
o atual nivel de progresso rumo a uma solugao.*

Face ao exposto, esta pesquisa tem como ob-
jectivo apresentar a utilizagdo do genograma e de
ecomapa na identificagdo dos recursos de esperanca
junto a maes de criangas com doenga cronica.

METODOS

Trata-se de uma investigagao qualitativa. O
cendrio da pesquisa integrou dois Centros Hospi-
talares e um Agrupamento de Centros de Satude,
em Portugal.

Os sujeitos da pesquisa foram 20 mdes de
criancas com doenga cronica. A colheita de dados
foirealizada na residéncia das maes, no periodo de
Julho de 2009 a Junho de 2010. A cada grupo atri-
buimos uma letra (A; B), desighando-os de acordo
com o cumprimento dos critérios de inclusao da
amostra populacional: no grupo A, pais recrutados
no circuito de recorréncia ao Hospital (Unidade de
Urgéncia Pediatrica, Servico de Pediatria, Consulta
Externa de Pediatria)/Unidades de Cuidados de
Satide Personalizados (Consulta de Satde Infantil
e Juvenil), que ndo sao membros activos de grupos
de ajuda mutua. No grupo B foram incluidos pais
recrutados no circuito dos encontros dos grupos
de ajuda mutua, em idéntico namero aos pais do
grupo A. O nimero de participantes foi determi-
nado pela totalidade dos pais contactados.

Recorreu-se a utilizacdo de um instrumento
de recolha de dados, organizado em duas partes
distintas: caracterizagdo socio-demogréfica e en-
trevista semi-estruturada (média de duragdo de
45 minutos), com vista a obtencao de dados para a
elaboragdo do ecomapa e genograma de esperanca,
previamente representados num formulério cons-
truido para o efeito. Posteriormente, procedeu-se a
andlise de contetido das entrevistas, que permitiu
a andlise das narrativas expressas pelas maes em
complementaridade a co-construcao do genogra-
ma de esperanca e do ecomapa.

Tratando-se de uma investigagdo que envolve
seres humanos, foi realizado um protocolo de inves-
tigacdo aprovado pela Comissao de Etica em Satde
do Centro Hospitalar de Settibal, E.P.E./Portugal,
firmado em acta do Conselho de Administracao n.°
15/09. As maes envolvidas no estudo assinaram o
termo de Consentimento Livre e Esclarecido antes
da etapa de producdo dos dados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A utilizacao dos genogramas como instru-
mento de coleta de dados, nos estudos de nature-
za qualitativa, tem vindo a constar-se de grande
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utilidade, sobretudo, junto de familias de criangas
com doenga cronica.” Ao ser proposto um geno-
grama de esperanca, proporcionou-se a descoberta
e a identificacdo dos fatores de desenvolvimento
da esperanca das maes de criangas com doenca
cronica, participantes no estudo.

Numa abordagem genuina, mas ainda rudi-
mentar da esperanga, enquanto construto tedrico,
esta foi explanada considerando as dimensdes que
a caracterizam.” Destas, destacamos os componen-
tes que estruturam a experiéncia da esperanca: as
maes participantes no estudo centraram-se no seu
processo emocional e de espera, perante o prog-
nostico/evolucdo da sintomatologia associada
a doenga dos seus filhos (dimensdo afetiva); na
orientacdo de objetivos/metas em prol de uma
gestao mais adequada do tratamento/acompa-
nhamento (dimensdo comportamental); no modo
como traduziram a espera perante o futuro e inter-
pretaram as suas experiéncias de vida pela iden-

tificagdo dos padrdes de interacdo em esperanca
com os distintos membros da familia (dimensao
contextual); nas histérias de esperanca narradas
e na respectiva expectativa da sua continuidade,
tendo em conta o vivido, o momento atual e o que
esperam do futuro (dimensao temporal); na iden-
tificacdo, apropriacao dos seus atributos pessoais
e recursos de esperanga, tal como o envolvimento
dos mesmos nos relacionamentos estabelecidos
com a familia (dimensao afiliativa); e, por fim, na
interpretacao das suas memorias moralizantes
centradas na esperanca e no desejar um melhor
futuro (dimensao cognitiva).

Identificacao das historias de esperanca

Da andlise do genograma de esperanca
(representado na Figura 1), confirma-se a centra-
lizagdo dos padroes de interacao de esperanga na
familia nuclear, tal como a identificacao dos recur-
sos de esperanca nos membros que a integram.
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Figura 1 - Genograma de esperanca da familia A

A nivel da avaliacdo da estrutura da familia
A, esta é completada pelos padrdes de interagdo em
esperanca entre a Mae A e o marido, enquanto casal
(subsistema conjugal), entre os mesmos como pais
(subsistema parental) e entre os seus filhos (sub-
sistema fraternal). Foram identificados relaciona-
mentos promotores de esperanga entre os seguintes
membros da familia: avés maternos, casal e filhos.
A auséncia de interacdo com 0s outros membros
prendeu-se, sobretudo, com o distanciamento
geografico e a auséncia de ligacdo dos mesmos
com a familia nuclear. Contudo, tal ndo representa
uma relacdo de ameaga a esperanga, pois ndo foi

caracterizada como unida e conflituosa na partilha,
encorajamento e apoio emocional, ou referenciada
como abandono e isolamento. Apesar do descrito,
mantém contatos esporadicos, desconhecendo no
entanto as necessidades dos pais. Apesar de falarem
connosco ao telefone, eles nem fazem ideia do que nds pre-
cisamos [...] ndo convivem diariamente com esta situacio
[...] eles dizem que a minha filha é assim e pronto [...]
como se ndo houvesse mais nada para fazer (Mae A).

A valorizacdo dos atributos pessoais foi noto-
riamente responsavel pela promocao da descricao de
memorias moralizantes, reportadas as recordacdes
de momentos felizes e prazerosos que a mae viven-
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ciou junto do seu marido, filhos e pais. Dentre outros
exemplos, os “momentos de respiro” s possiveis de
ocorrerem pelo apoio que a sua mae lhe disponibiliza
a tempo inteiro. Estes momentos sao citados como
“[...] um espaco de tempo em que os pais nao tém
a responsabilidade de cuidar da crianca, estando a
mesma a ser cuidada por outros cuidadores...]” .2
Este apoio permite ainda a manutencao da sua vida
profissional, sentindo-se sustentada na gestao das
limitacoes que a sua filha de trés anos de idade apre-
senta, quer ao nivel da partilha no cuidar da crianga,
quer na procura de recursos na comunidade.

Em continuidade, destacou na sua mae, como
atributos pessoais, a coragem no enfrentamento
das dificuldades e retrocessos impulsionados pelas
complicagdes inerentes a doenga crénica da crianga,
o carinho e a serenidade, sobretudo nos momentos
de partilha e orientacdo para o futuro. Tal como é
demonstrado na figura 1, esta orientagdo foi citada
também no casal, sendo determinante para o em-
powerment desta familia, pois permite o estabeleci-
mento de um plano de atividades e distribuigdo de
tarefas, prevenindo o desgaste fisico e mental por
sobrecarga do cuidador: nds conseguimos muito bem
distribuir tarefas [...] quando uns ndo estdo avancam
outros [...] e quando a minha filha estd doente trocamos
avigilia [...] num dia ficam uns acordados no outro dia
ha uma troca [...] (Mae A).

A made enfatizou o carinho, a coragem e o
otimismo no seu marido e no filho de 7 anos de
idade: o meu filho compreende perfeitamente o que a
irmd tem e adora a irmd por isso é muito carinhoso com
ela[...] por outro lado é um corajoso sobretudo quando vé

#[3]

a irma com convulsoes chegando até a ajudar-nos [...]. A
professora do meu filho tem me contado que ele so celebra
as coisas boas da irmd [...] quando por exemplo a irma
riu pela primeira vez [...] se ndo foi internada quando
adoeceu [...] é um optimista [...] s6 vé as coisas boas |...]
e isso dd-me muita forca (Mae A). Ao referir-se ao seu
marido: [...] encara os desafios com muita energia |[...]
¢é um optimista e consegue sempre roubar um sorriso na
filha [...] vé também sempre o melhor dos problemas e das
dificuldades [...] (Mae A). Por sua vez, a expressao da
base espiritual, nesta familia, foi percepcionada pela
presenca de crengas religiosas num dos membros
do casal e na avé materna. Quanto aos recursos de
esperanga presentes no subsistema individual (na
mae A), aancoragem na questao “o que tem apren-
dido de melhor sobre si com a doenca da sua filha”:
[...]acoragem [...] 0 ser capaz de lutar e conseguir atingir
o que for melhor para ela [...] até porque hd familias e pais
com situagoes em casa bem piores (Mae A). Perante o
mencionado foi possivel tecer as seguintes conside-
ragdes: o subsistema conjugal é eficaz no estabelecer
de metas e objetivos concretizdveis na resolugao
de situagdes perante a adversidade, o que lhes tem
permitido prosperar com carinho, apoio e coesdo.
Significa que existe uma resiliéncia familiar bem
sucedida, depreendida pela qualidade das interac-
¢Oes familiares e atitude optimista, continuando a
familia a amar e apoiar os seus membros mesmo
perante os desafios inesperados.?”

Da leitura do genograma representado na
figura 2, depreende-se a existéncia de distintos
padrdes de interacdo em esperanca para além dos
identificados na familia nuclear.

Figura 2 - Genograma de esperanca da familia B

15

E+/R+

COR/E+/R+

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2011 Abr-Jun; 20(2): 349-58.



(Re) Descoberta de esperanca na familia da crianga com doenca...

-355-

Maioritariamente, a mae B identifica relacGes
promotoras de esperanca, exceto a descrita com a
sobrinha de 24 anos de idade, que reside fora do
Pais, caracterizada como uma relagdo com antece-
dentes de esperanca. Trata-se de um membro da
familia que, no passado, estabeleceu uma relagao
muito forte na partilha, encorajamento e apoio
emocional. Os atributos pessoais que a caracteri-
zam sao, essencialmente, a energia e o carinho que
transmite, mesmo nao residindo na mesma zona
geogréfica. “[...] os multiplos vinculos de lealdade
dos membros da familia extensa podem ser invi-
siveis, mas sdo forcas muito influentes na estru-
tura familiar. Relacionamentos e apoios especiais
podem existir a grandes distancias geograficas
[...]”.%” Por sua vez, tratando-se de uma mae que
frequentou um programa de formagcao acerca de
procedimentos relacionados com a administragao
de terapéutica endovenosa ao seu filho, no domi-
cilio, em termos de atributos pessoais descreve-se
como corajosa e otimista: [...] tem de ser [...] se nio o
conseguisse fazer seria tudo muito mais complicado...ti-
nha de vir com ele ao hospital muitas vezes e ndo estaria
tranquila nunca...sobretudo se lhe acontecesse alguma
coisa e estivesse longe de quem lhe pudesse administrar
o factor VIII (Mae B). De igual modo, existe uma
ligacdo com a base espiritual, associada a presenca
de crencas: eu acredito em Deus e nos momentos de
maior afli¢do eu peco-lhe ajuda...mas ndo sou praticante
apesar de ser catdlica [...] (Mae B).

Considera o apoio que lhe é disponibilizado
pelo seu irmado como imprescindivel, sobretudo
desde o falecimento do seu marido. Atribuiu-
lhe tal como a si prépria, o atributo pessoal de
orientacdo para o futuro, no que se refere ao
estabelecimento e posterior cumprimento de me-
tas/objetivos. Sejam estes relacionados com os
cuidados de satde aos seus filhos, como no que
diz respeito a situacdes quotidianas que carecem
de uma planificagdo. A este nivel, concordamos
com a importancia atribuida as aliangas e natu-
reza dos vinculos relacionais no “[...] capacitar
a familia a obter suas préprias forgas e recursos
para seus membros apoiarem-se uns aos outros
[...]”"'%2, mesmo que as narrativas advenham da
perspectiva de um dos pais ou de ambos.

Como relacdes de ameaca a esperanca, des-
creveu as existentes com os seus pais: pensarm logo o
pior...é terrivel...dou por mim a esconder deles as infor-
magoes quando o meu filho adoece porque eles em vez de
apoiarem fazem muitas questoes e dramatizam tudo...a
mim so me dificultam nas horas em que preciso de maior
ajuda (Mae B). Face ao exposto, relativamente a

qualidade deste relacionamento, concluimos que
o abandono e o isolamento que advém do decorrer
dos processos de tomada de decisdo, estao corre-
lacionados com o aumento da ansiedade dos seus
pais quando confrontados com a adversidade. Num
processo descrito em simultaneo, as estratégias de
enfrentamento utilizadas por esta mae coadunam-
se com o mencionado na literatura tematica: a
aceita¢do da doenca do seu filho e o enfrentamento
ativo da sintomatologia/complica¢des que a mesma
implica, sobretudo pelo desenvolvimento das suas
competéncias no manejo autonomo da terapéutica
endovenosa, e na utilizacao do suporte emocional
conferido pela sua familia.”®

CONCLUSOES

Considerando o objeto da andlise em foco
nesse artigo, adotamos uma estreita ligacao concei-
tual entre a esperanga, a avaliacao e a intervengao
na familia.

Independentemente dos cuidados que cada
crianga necessita, com maior ou menor dependén-
cia, as familias sao detentoras de uma estrutura
e funcionamento préprios, cuja interpretagao foi
facilitadora de uma maior compreensao da di-
nadmica familiar em dominios da promogao de
esperanga.

A énfase no seio da prética de enfermagem
dos cuidados centrados na familia como cliente,
implica a integragao de uma abordagem sistémica.
Esta premissa permitiu identificar os recursos de
esperanga disponiveis, bem como a natureza e qua-
lidade dos vinculos relacionais no estabelecimento
de padrodes de interagdo em esperanca.

Foi possivel gerar espagos privilegiados de
partilha com as maes participantes no estudo,
que visaram a ampliacdo e a celebracao das com-
peténcias das familias, enquanto recursos dispo-
niveis para o desenvolvimento da sua esperanga.
A valorizacao das forcas em vez das fraquezas,
deficits e/ou dificuldades coadunaram-se com o
descrito nos modelos de resiliéncia familiar. No
que diz respeito aos recursos de esperanca, estes
contemplaram as crengas e as praticas religiosas,
pelo que salientamos a importancia que a religido
assumiu nas familias apresentadas nos genogra-
mas de esperanca.

Ressalvamos o caracter dinAmico do eco-
mapa, na analise da natureza e qualidade das
relacOes estabelecidas entre as méies e os recursos
da comunidade, tendo sido destacado a este nivel
o papel dos membros da familia integrantes do
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sistema familiar ou da familia alargada, no apoio
aos pais como um recurso de esperanga.

Em prol da qualidade dos cuidados que os
pais/familia prestam no domicilio a crianga com
doenca cronica, e a par de uma planificacao cola-
borativa de estratégias promotoras de esperanga,
é possivel conferir reciprocidade a promogao do
seu bem-estar. Depreendemos que a utilizacdao
de instrumentos de avaliacdo familiar, como o
genograma de esperanca e o ecomapa, tém uma
importante aplicabilidade na assisténcia de en-
fermagem, por conferirem maior aproximacao e
abertura relacional, a interpretacdo dos padrdes
de interacdo e recursos de esperanca existentes
no sistema familiar. Sobretudo, em contextos de
risco, agudizac¢des da doenga cronica da crianga e/
ou nos processos de aprendizagem/acompanha-
mento, ao assumirmos e valorizarmos a familia
como alvo dos cuidados.

No contexto em questdo, considerando
que todas as familias possuem forcas e recursos,
destacam-se os pontos fortes que permitem aos
seus membros lidarem com os desafios e mudangas
impostas pela doenca da crianga: tracos que residem
num individuo (por exemplo: coragem e otimismo)
e/ou competéncias nos cuidados parentais.

Da premissa que a vivéncia de uma doenca
cronica pode colocar em risco a coesdo e a adapta-
¢do do sistema familiar, propde-se a utilizacao/ atu-
alizagdo dos genogramas de esperanga como forma
de reconhecer um apoio efetivo e continuado.
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Codificacdo do Genograma de Esperanca

Simbologia de um Genograma*?*°

D: DI? CcI10
C: CASAMENTO S SEPARACAO Vivendo jntu m
relagio ou ligagio

Padroes de Interaccio em Esperancal?!®

% Relagiio promotora de esperanga
I ( ) Relagdo com antecedentes de esperanga

m:> Relagdo de ameaga 4 esperanga

Recursos de Esperancal?1?

L5ilibii ; COR: Coragem S : Serenidade
C :Carinko O : Optimismo

E+ :Energia % Orientagio para o fuhuro

Memérias Moralizantes R+: Recordagdes momentospositivos

Base Espritual 44 Possngedecranasepniiicasapitinls
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