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Objetivo: analisar as narrativas de famílias sobre suas 

experiências de esperança no contexto da doença crônica 

pediátrica. Método: pesquisa narrativa, que utilizou a teoria 

de sistemas familiares aplicada à enfermagem como referencial 

teórico. Compuseram a amostra deste estudo três famílias de 

crianças e adolescentes diagnosticados com doenças crônicas 

complexas, em um total de 10 participantes. Os dados coletados 

por meio de entrevistas com foto-elicitação permitiram a 

construção de narrativas familiares, as quais foram analisadas 

de acordo com a análise temática indutiva e triangulação 

teórica dos dados. Resultados: o tema analítico – Ondas de 

esperança familiar no contexto da doença crônica pediátrica – 

está composto por quatro diferentes tipos: esperança incerta, 

esperança cuidativa, esperança latente e esperança expectante. 

O movimento suscitado por essas esperanças gera uma 

energia motriz e depende de uma série de fatores, tais como 

apoio, informação, busca pela normalidade, pensamentos e 

comparações. Conclusão: os resultados evidenciam a interação 

e reciprocidades dos membros da unidade familiar, bem como 

a dinâmica da esperança, os diferentes tipos de esperança e os 

fatores que os influenciam. Este estudo destaca a experiência 

de esperança como um recurso familiar e não apenas individual, 

além de auxiliar os profissionais de saúde no planejamento do 

cuidado familiar considerando a esperança como um recurso 

familiar essencial e dinâmico.

Descritores: Pesquisa Qualitativa; Enfermagem Familiar; 

Enfermagem Pediátrica; Família; Esperança; Doença Crônica. 
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Introdução 

Na pediatria, as condições de saúde complexas 

incluem doenças crônicas e infecciosas, caracterizadas 

por cuidados contínuos e de longa duração(1). Durante 

as doenças crônicas, ocorrem períodos de instabilidade 

clínica, que podem levar a hospitalizações e cuidados 

complexos. Normalmente, não há cura e o diagnóstico 

de uma doença crônica pediátrica impacta todos os 

membros da família, além de alterar as relações e a 

dinâmica familiar, dada a necessidade de cuidados 

contínuos(1-3). O diagnóstico afeta crianças e adolescentes 

nos níveis físico, emocional e psicossocial(4-5). As famílias 

reconhecem que a doença exige mudanças na rotina e 

nas responsabilidades(6). Nesse contexto, elas precisam 

se adaptar, e a esperança é um dos recursos utilizados 

em momentos de crise(4,7-8).

A esperança é um recurso inerente às experiências 

humanas(9). O conceito de esperança encontra-se 

amplamente discutido, em diferentes contextos e 

sob distintas perspectivas(8,10-12). Do ponto de vista 

da psicologia, pode estar relacionado à resiliência(13). 

Porém, por se tratar de um conceito complexo, não 

existe uma definição comum, passível de ser aplicada 

universalmente(9,14). Recentemente, síntese temática 

de 31 estudos qualitativos identificou a experiência de 

esperança em famílias que convivem com doença crônica 

pediátrica como um recurso familiar(15). A esperança 

familiar é dinâmica e suas mudanças dependem das 

experiências da família com a doença crônica, do tempo 

e dos relacionamentos entre os membros da família. 

Diferentemente de outros estudos, a revisão enfatizou a 

conectividade da esperança entre os familiares e como 

eles buscam equilibrá-la(15). 

Além disso, destacou que a maioria dos estudos 

incluídos apresentou a perspectiva de esperança de 

apenas um familiar, sendo recomendado para futuras 

pesquisas: incluir a unidade familiar; identificar a 

experiência de esperança em diferentes tipos de condições 

crônicas; e utilizar coleta de dados iterativas para explorar 

narrativas mais profundas de crianças e adolescentes(15). 

Paralelamente a essas lacunas de conhecimento, as 

prioridades de pesquisa em enfermagem pediátrica 

têm indicado a necessidade de estudos que incluam 

as perspectivas de vários membros da família, bem 

como investigações sobre doenças de longa duração, 

cuidado centrado na família, impacto da doença nas 

famílias e recursos que apoiem a família no contexto de 

adoecimento(16-17). Assim, questiona-se neste estudo: 

Como as famílias no contexto da doença crônica pediátrica 

experienciam a esperança? Este estudo objetivou analisar 

as narrativas de famílias sobre suas experiências de 

esperança no contexto da doença crônica pediátrica. 

Referencial teórico

Este estudo adotou a teoria de sistemas familiares 

aplicada à enfermagem como referencial teórico(18-19). 

Esse referencial destaca que a família é uma unidade 

de cuidado e que o sistema familiar é parte de um 

suprassistema maior, composto por vários subsistemas. 

A unidade familiar é maior do que a soma de suas 

partes - ou seja, seus membros individuais. Quando um 

membro da família é afetado (com diagnóstico de doença 

crônica, por exemplo), todos os demais são atingidos, em 

diferentes graus(19). Com a organização e o funcionamento 

familiar alterados, os membros da família buscam um 

equilíbrio entre a mudança e a estabilidade, o qual reside 

na coexistência entre ambas nas diferentes fases do ciclo 

vital(19).

Estudos de famílias que utilizam essa teoria são 

capazes de explicar o funcionamento individual e familiar 

por meio da observação e análise da interação familiar, 

e como os recursos disponíveis são utilizados para o 

alcance de um objetivo familiar(19). Assim, em virtude do 

reconhecimento e uso disseminado dessa teoria na prática 

e na pesquisa, este estudo emprega a teoria de sistemas 

familiares aplicada à enfermagem como referencial teórico 

para explorar de que forma a unidade familiar utiliza o 

recurso da esperança.

Método

Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa narrativa(20) que utilizou 

entrevistas familiares com foto-elicitação(21). A pesquisa 

narrativa é um método complexo e dinâmico, que 

fornece uma visão geral da pesquisa com base na 

construção e interpretação de narrativas como histórias 

de experiência. Optamos pela abordagem narrativa 

centrada na experiência de Squire (2013) para explorar 

o fenômeno deste estudo. Esses tipos de narrativas 

envolvem movimentos, sucessões, progressões ou 

sequências, geralmente temporais, relacionadas a um 

fato significativo, que é um momento de mudança na 

vida do narrador - por exemplo, um diagnóstico de 

doença crônica(20). No presente estudo, as narrativas 

foram estruturadas da seguinte forma: introdução, 

desenvolvimento e conclusão. Elas continham elementos 

como personagens, tempo, espaço, ambiente e enredo. 

O processo de narrar introduziu a representação do eu, 

pois tudo o que foi dito tinha um significado. Portanto, 

esse método objetivou compreender a experiência dos 

indivíduos por meio dos relatos de acontecimentos 

vivenciados e das narrativas coconstruídas, que foram 

histórias e depoimentos construídos a partir de diálogos 

entre os participantes(20).
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Local de coleta de dados

Uma amostra de conveniência de participantes foi 

recrutada presencialmente em 2019, quando as crianças 

ou adolescentes estavam hospitalizados nas enfermarias 

de pediatria de um hospital público universitário, localizado 

no interior do estado de São Paulo, Brasil. 

Participantes

Crianças e adolescentes com diagnóstico de doença 

crônica complexa e seus familiares foram convidados 

a participar da pesquisa. Consideramos “membros da 

família” todas as pessoas assim descritas pelas crianças e 

adolescentes(19). Dada a proposta de analisar a experiência 

do diagnóstico, foram excluídos crianças e adolescentes 

diagnosticados recentemente (menos de seis meses); 

familiares que não participavam ativamente do cuidado 

ou da rotina diária da criança ou adolescente; e familiares 

menores de oito anos.

Para participar deste estudo, pelo menos uma díade 

familiar foi incluída. O número de familiares entrevistados 

variou de acordo com a disponibilidade dos mesmos. A 

determinação do número de participantes incluídos neste 

estudo e a interrupção do recrutamento ocorreram quando 

os dados coletados foram suficientes para o alcance do 

objetivo proposto(22). Isso foi possível devido à exaustiva 

análise dos dados realizada concomitantemente à coleta 

de dados, que proporcionou uma análise aprofundada dos 

dados de cada participante e das famílias, bem como das 

semelhanças e singularidades das experiências entre eles.

Coleta de dados

As famílias foram convidadas pessoalmente a 

participar do estudo em 2019, nas dependências do 

hospital pediátrico. Nesse primeiro encontro, após 

explicação sobre o estudo e obtenção do consentimento/

assentimento por escrito, a pesquisadora construiu o 

genograma e ecomapa das famílias com a crianças ou 

adolescentes. A questão norteadora foi: Fale-me sobre 

quem é sua família? Ao final do primeiro encontro, foi 

proposto que as famílias tirassem fotos que retratassem 

suas perspectivas de esperança, utilizando suas próprias 

câmeras dos celulares. Essas fotos foram utilizadas no 

segundo encontro, para realização de entrevista familiar 

com foto-elicitação(21). Esse método de coleta de dados 

elicitou narrativas e promoveu a reflexão das experiências 

familiares(21). Quando necessário, perguntas (ver Figura 

1) foram utilizadas para aprofundar a coleta de dados. 

Alguns familiares preferiram participar de entrevistas 

individuais, sem utilizar as próprias fotos para eliciar 

as narrativas (Pai, Família A e Tia, Família B). Foram 

realizados pelo menos dois encontros com cada família, 

cada qual com duração aproximada de uma hora e meia. 

O processo detalhado de coleta de dados está ilustrado 

na Figura 1.

Figura 1 – Processo de coleta de dados
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Análise de dados

Utilizamos a análise temática indutiva dos dados 

para analisar as narrativas familiares e implementamos 

seis fases(23). São elas: (I) Familiarização dos dados, por 

meio de leituras repetidas das entrevistas transcritas. 

Posteriormente, foram construídas as narrativas de 

cada família, compostas por entrevistas familiares e/ou 

individuais. As narrativas familiares foram estruturadas 

com introdução, desenvolvimento e conclusão, e continham 

elementos como personagens, tempo, espaço, ambiente 

e enredo; (II) Os códigos iniciais foram identificados 

indutivamente a partir das narrativas. Nesta etapa, 

utilizamos o QDA Miner Lite®, software de análise qualitativa 

de dados; (III) A partir das semelhanças e diferenças entre 

os códigos iniciais, uma síntese narrativa foi construída 

de forma indutiva. Nessa etapa, foi possível identificar os 

diferentes tipos de esperança, os fatores que os influenciam 

e as semelhanças e singularidades entre as experiências 

das famílias; (IV) Um tema analítico foi desenvolvido 

indutivamente a partir da síntese narrativa, de acordo com o 

referencial conceitual escolhido. O tema analítico também foi 

construído a partir da triangulação teórica dos dados(24), com 

os resultados provenientes da síntese temática de estudos 

qualitativos sobre esperança(15); (V) O tema analítico foi 

nomeado e refinado; (VI) Os resultados foram construídos, 

apresentando o tema analítico: “Ondas de esperança familiar 

no contexto das doenças crônicas pediátricas”. As etapas 

analíticas foram realizadas pela primeira autora e discutidas 

e validadas pelas outras três, especialistas neste tipo de 

análise. As fotos elicitaram as narrativas dos participantes, 

mas essas imagens não foram analisadas, apenas suas 

narrativas. O conjunto de narrativas das famílias tem 55 

páginas. O genograma e o ecomapa das famílias auxiliaram 

na contextualização dos dados e compreensão da estrutura e 

dinâmica familiar e as notas de campo na reflexão sobre os 

dados. As transcrições e análises não foram compartilhadas 

com os participantes.

Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelos comitês de ética 

(números de aprovação ética: 2.902.779; 2.861.169; 

9146418.7.0000.5393). O termo de consentimento 

livre e esclarecido dos participantes adultos foi obtido 

por escrito. As crianças e adolescentes afirmaram seu 

desejo de participar do estudo assinando o termo de 

assentimento livre e esclarecido, após autorização prévia 

de um adulto responsável.

Rigor

O rigor deste estudo foi garantido por meio da(25-26):

• Credibilidade – análise rigorosa dos dados 

desenvolvida por uma equipe de pesquisa, apoiada 

por trechos de narrativas que ilustram os resultados 

e trilha de auditoria.

• Transferibilidade - apresentação dos dados 

sociodemográficos das famílias.

• Confiabilidade - descrição detalhada do método, 

seguindo o check-list Consolidated Criteria for 

Reporting Qualitative Research (COREQ)(27).

• Confirmabilidade - apresentação das limitações 

e fortalezas do estudo e pela reflexividade dos 

pesquisadores.

Resultados 

Este estudo incluiu 10 participantes de três famílias 

- Família A: Adolescente A, Mãe e Pai (n = 3); Família B: 

Criança B, Mãe, Pai e Tia (n = 4); e Família C: Criança 

C, Mãe e Irmã (n = 3). Apenas uma família se recusou a 

participar por não querer relembrar alguns momentos do 

tratamento. A Figura 2 apresenta em detalhes a descrição 

das características das famílias e seus respectivos 

genogramas e ecomapas.
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Família A: Adolescente A, menina de 15 
anos com diagnóstico de lúpus eritematoso 
sistêmico que desencadeou insuficiência 
renal crônica. Ela considera como membros 
da família seu irmão saudável de 8 anos, 
sua mãe, seu pai e seu avô materno. 
Além dos laços de sangue, mencionou 
como parte de sua família seus cinco 
cachorros e seus irmãos de fé, que são 
pessoas que ela conheceu por meio 
de sua religião, Testemunhas de Jeová

Família B: Criança B, menina de 11 anos 
com diagnóstico de osteossarcoma no joelho 
direito. Indicou como familiares seu irmão 
mais velho saudável, seu pai, sua mãe, a 
irmã da mãe (tia por consanguinidade) e a 
esposa de seu tio materno, sua tia devido 
ao casamento. Ela também destacou um 
vínculo muito forte com seu cachorro, por 
ela considerado um membro da família

Família C: Criança C, menino de 9 anos com 
diagnóstico de fibrose cística. Ele considera 
como seus familiares suas duas irmãs mais 
velhas saudáveis, sua mãe, sua tia, seus 
avós maternos, o namorado da mãe e o 
namorado da tia. Além destes, mantém 
vínculo forte com seus sete amigos, sendo 
cinco meninos, uma amiga e sua professora, 
por ele considerados parte da família.

*77, *39, *40, *15, *8, *AA, *AB, *AC, *AD, *AE = Membros da Família A; †A1, †A2, †A3, †A4, †A5 = Cachorros da família A; ‡42, ‡41,‡45, ‡41,‡19, ‡11 = 
Membros da Família B; §B1 = Cachorro da família B; ||56, ||55, ||29, ||33, ||36, ||43, ||17, ||14, ||9, ||CA, ||CB, ||CC, ||CD, ||CE, ||CF, ||CG = Membros da Família C

Figura 2 - Descrição das características das famílias e seus genogramas e ecomapas. Ribeirão Preto, SP, Brasil, 2019

Ondas de esperança familiar no contexto da doença 
crônica pediátrica

O tema analítico é apresentado por meio de uma 

metáfora com ondas do mar, que intitulamos de: Ondas 

de esperança familiar no contexto da doença crônica 

pediátrica (Figura 3). A unidade familiar é representada 

pela onda e a dinâmica da esperança familiar pelo 

seu movimento. Existem diferentes tipos de ondas do 

mar; dependendo de seu movimento, são capazes de 

impulsionar, afundar ou manter as pessoas flutuando, 

representando o mesmo paralelo das ondas de esperança 

familiar. As características de cada onda retratam a 

individualidade da experiência de cada família.
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As ondas de esperança familiar são compostas por 

quatro tipos diferentes de esperança: esperança incerta, 

esperança cuidativa, esperança latente e esperança 

expectante. O movimento suscitado por esses tipos de 

esperança depende de fatores como apoio, informação, 

busca pela normalidade, pensamentos e comparações. 

Na Figura 3, esses fatores são comparados àqueles 

que influenciam a formação e o movimento das ondas: 

sol, vento, fundo do mar e lua. Portanto, as ondas de 

esperança familiar são o resultado da interação dos 

membros da família (seus relacionamentos, papéis, 

alianças, poder, afiliações e coesão), tempo (passado, 

presente e futuro relacionados às experiências vividas 

e esperadas) e contexto (tais como contexto cultural 

e tipo de doença crônica) que apresentam fatores que 

influenciam sua dinâmica. Como as ondas de esperança 

são dinâmicas, nem sempre serão compostas pelos 

quatro tipos ou vivenciadas pela família de forma 

longitudinal. Elas estão constantemente se formando 

e quebrando.

As ondas de esperança familiar, na experiência 

longitudinal da doença crônica, começam com o 

diagnóstico. Nesse momento, a família experiencia 

uma esperança incerta, e o aumento da esperança 

ocorre com o tempo. Quando a criança atinge um 

quadro clínico estável durante o tratamento, a família 

vivencia a esperança cuidativa. A esperança latente 

ocorre quando há uma piora do quadro clínico da criança 

e a família sente que a esperança foi perdida, embora 

ainda esteja presente sem se manifestar. A esperança 

expectante é experienciada pela família ao projetar um 

futuro desejado, no qual o único recurso que resta é 

a esperança.

As ondas sempre geram energia motriz devido ao 

seu movimento. Em nossos resultados, essa energia 

representa um membro da família que é capaz de 

conduzir a energia por meio de movimentos das ondas 

para impulsionar a esperança familiar. Formações e 

movimentos de ondas ocorrem constantemente. 

Devido a esse processo dinâmico, as famílias deste 

estudo experienciaram, em diversos momentos, os 

diferentes tipos de esperança ao longo da trajetória 

de adoecimento.

Figura 3 - Ondas de esperança familiar no contexto da doença crônica pediátrica

Os tipos de esperança identificados neste 

estudo são descritos a seguir. A Figura 4 apresenta 

as semelhanças entre as narrativas dos tipos de 

esperança entre as famílias, e a Figura 5 sintetiza as 

experiências únicas de cada família relacionadas aos 

tipos de esperança.
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Tipos de 
Esperança Semelhanças nas narrativas familiares

Esperança 
incerta 

No momento do diagnóstico, houve perda da esperança de ter ela aqui comigo. Tive muito medo, muito medo 

de perder ela (Mãe, Família A). Quando o meu irmão nasceu, os médicos falaram que ele não ia passar dos três 

meses. Foi bem chocante na hora (Irmã, Família C). O lúpus é uma doença., Perder o rim, e ter doença renal 

crônica é uma segunda doença. Aí eu percebi que eu teria que lidar com duas doenças. O lúpus é uma doença 

muito grave, que não vem só. Ele vem e vai fazendo outras doenças (Mãe, Família A).

Esperança 
cuidativa

Depois que os médicos me falaram que o tumor está diminuindo muito, isso me deu mais esperança (Mãe, 

Família B). Amo brincar com meus amigos na rua. Também gosto de jogar on-line com eles (Criança, Família 

C). Sinto muita alegria, amor e fico feliz com meus cachorros (Adolescente A). Também somos felizes, mas não 

esquecemos a doença. O importante para a gente era que ela estava caminhando, que ela estava normal (Pai, 

Família B). Desde que as informações estejam corretas, prefiro recebê-las (Mãe, Família B). Minha fé aumentou 

quando passei por dificuldades (Pai, Família A). A enfermeira B me contou vários casos de pessoas com 

osteossarcoma que voltaram a andar e isso me deu esperança (Criança B).

Esperança 
latente

Teve um dia que a minha esposa veio trazer a minha filha e eu tive que vir para ajudar. O rapaz estava tirando 

a minha filha do carro para colocar na cadeira de rodas. Nossa, a hora que vi aquilo lá, cortou meu coração (Pai, 

Família B). Minha preocupação atrapalha a minha esperança. Eu fico vendo muitos casos no hospital, então, 

eu fico pensando, vai que meu joelho não melhora, e tem que amputar. Então eu fico preocupada (Criança B). 

A oração me ajuda nos momentos de desespero (Pai, Família B). Ele tinha parentes, amigos, irmãos de fé de 

outra cidade que arrecadaram dinheiro para nos ajudar (Mãe, Família A). 

Esperança 
expectante

Tem que ter esperança, então não tem outra opção. É isso que eu te falo, não tem outra opção, só existe 

esperança (Mãe B). A minha esperança era de que eu pudesse ficar em casa, assim ter uma vida mais 

normal, e ter um melhor modo de vida (Adolescente A). Eu acho que depois que a criança B fazer cirurgia, 

fazer fisioterapia, logo ela vai estar bem. Normalzinha, andando. Então, vai ser uma vida normal. Ela vai ser 

trabalhadora, que ela vai estudar, que ela vai ser igual às meninas de casa. Fazer faculdade, fazer tudo (Tia, 

Família B).

Energia motriz

Às vezes eu me sinto culpada porque eu penso que ele veio internar porque eu falhei em alguma coisa. Às vezes 

a gente vê que falhou em algo e a gente poderia ter sido melhor (Mãe, Família C). Para nós, a esperança está 

na nossa crença que vai ter uma nova terra, que não vai existir mais doenças, mais dor (Adolescente A). Eu 

queria que meu filho fosse um menino normal. Na verdade, ele não é, mas eu queria que ele fosse. Que ele não 

tivesse que fazer esse tratamento, que fosse um menino, com a saúde impecável (Mãe, Família C).

Figura 4 - Semelhanças nas narrativas familiares (n = 10) segundo os tipos de esperança. Ribeirão Preto, SP, Brasil, 2019

Tipos de 
Esperança Singularidade nas narrativas familiares

Esperança 
incerta 

Na hora eu pensei: O que é isso? Nunca havia ouvido falar sobre isso. A médica disse para nós que se fosse 

leucemia era bom. Ela falou que lúpus é pior que câncer, porque não tem cura (Pai, Família A). Eu lembro quando 

minha filha fez a biópsia para saber se o tumor era maligno ou benigno, eu optei por não pensar no maligno. Então, 

eu fugia da realidade que poderia ser (Mãe, Família B). Eu não aceitava o diagnóstico do meu filho. Foi um choque! 

Eu cheguei aqui no hospital e eles foram bem curtos e grossos: “Seu filho tem fibrose cística. Isso é uma doença e 

pode viver três meses, ou até você cuidar”. Foi quando o meu chão desabou (Mãe, Família C).

Esperança 
cuidativa

Eu queria ter um cachorro para brincar, mas minha mãe não quer me dar (Criança C). Ele diz que queria 

muito um cachorro, que queria fazer um transplante para ter um cachorro. Mas meu filho não é um caso de 

transplante. Gosto de cachorros, mas na minha casa eu já não gostaria por causa de sujeira, de ficar fedido. Eu 

tenho muita mania de limpeza (Mãe, Família C). Os animais não afetam minha esperança. Minha esperança está 

baseada na minha fé (Pai, Família A).

Esperança 
latente

Agora, quando meu filho estava hospitalizado, eu não era mais necessária no meu trabalho. Isso afeta minha 

esperança (Mãe, Família C).

(continua na próxima página...)
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Tipos de 
Esperança Singularidade nas narrativas familiares

Esperança 
expectante

A possibilidade de transplante me dá esperança para algo melhor. Se ela fizer isso e der certo, minha filha 

terá uma qualidade de vida muito melhor do que a que ela tem (Mãe, Família A). A esperança que eu tenho, 

na verdade minha esperança está em Deus para curá-la (Pai, Família B). Não gostaria que meu filho fizesse 

transplante porque tem muitos riscos. Não estou focada na cura porque já sei que é uma doença que não tem 

cura. Espero que novos remédios sejam mais eficazes (Mãe, Família C).

Energia motriz

“Irmãos de Fé” nos deram apoio espiritual, emocional e prático. Eles vêm me visitar quando estou hospitalizada. 

Alguns mandam mensagens de conforto, que vou melhorar logo, que irei logo para casa, para que eu possa 

ficar bem (Adolescente, Família A). Minha tia é a mais esperançosa, porque, quando estou triste, às vezes 

ela tenta me animar. Ela tenta me levantar, ela me leva para um passeio. Ela não me deixa ficar triste, está 

sempre tentando fazer alguma coisa para me deixar feliz (Criança B). Minha tia, irmã da minha mãe, me dá 

muita esperança, porque ela tem muita, muita fé. Ela fala que nunca devemos pensar no lado ruim das coisas 

(Irmã, Família C). Minha irmã é a mais esperançosa da família. Por orar muito, ela diz: Pense em Deus, tenha 

fé em Deus. Deus é tudo para nós. Às vezes, a esperança dela dá força. Você conversa com uma pessoa que é 

positiva, você vai se sentir positiva também (Mãe, Família C). Se eu tiver fé, tenho esperança. O texto da Bíblia 

traz conforto para mim e minha família (Pai, Família A). Às vezes minha mãe tira a minha esperança, porque ela 

chora muito, ela recebe a informação [da hospitalização do meu irmão] e ao invés de pensar no lado positivo, 

ela começa a chorar (Irmã, Família C).

Figura 5 - Singularidades nas narrativas familiares (n = 10) segundo os tipos de esperança. Ribeirão Preto, SP, Brasil, 

2019

para cuidar da criança. A família procurou situações e 

fatores que pudessem impulsionar a esperança familiar, no 

intuito de aliviar a incerteza. Porém, a manutenção/retorno 

à esperança incerta relacionou-se com a possibilidade ou 

descoberta de novos diagnósticos.

Esperança cuidativa
As famílias experimentaram a esperança cuidativa 

quando as crianças apresentavam uma condição clínica 

estável. A possibilidade de um tratamento eficaz e o 

impacto positivo do tratamento no quadro clínico da 

criança ajudaram a impulsionar e a manter a onda de 

esperança cuidativa. A esperança cuidativa também foi 

relacionada à diminuição do tempo de hospitalização da 

criança, o que gerou bem-estar e felicidade. 

Me dá muita alegria e felicidade saber que o meu irmão não 

precisa ficar internando. Porque as outras crianças praticamente 

moram no hospital (Irmã, Família C).

Esse contexto permitiu que as crianças mantivessem 

uma perspectiva positiva e se sentissem normais, assim 

como seus colegas, quando realizavam as atividades 

cotidianas e se esqueciam do tratamento e do diagnóstico. 

Como atividade diária, todas as crianças referiram brincar 

com cachorros, os quais, segundo elas, promoviam 

esperança, felicidade e um sentimento de normalidade. 

A criança C expressou o desejo de ter um cachorro, mas 

sua mãe não permitiu pois acreditava que isso prejudicaria 

o tratamento. Outros membros da família evidenciaram o 

impacto positivo deste animal doméstico no bem-estar da 

Esperança incerta

No diagnóstico, as famílias iniciam uma onda de 

experiências e emoções. A esperança parece invisível 

porque a incerteza prevalece. Portanto, neste momento, 

prevaleceu a esperança incerta, relacionada ao medo 

do desconhecido e da morte, ao sofrimento e ao choque 

emocional. Os membros da família tentaram proteger a 

criança da esperança incerta, escondendo as emoções e 

evitando falar sobre a gravidade da situação.

Eu não cheguei a chorar durante a consulta sobre o 

diagnóstico. Mas, é difícil demais. Minha filha chorou. Se eu choro 

na frente dela parece que fica ainda mais complicado. Eu estava 

segurando, mas para não demonstrar que a situação é tão séria 

(Pai, Família B).

A esperança incerta foi evidenciada por 

questionamentos sobre a causa da doença e a dificuldade 

da família em aceitar o diagnóstico. A incerteza também 

esteve relacionada ao tipo de diagnóstico. O diagnóstico 

de câncer tem um estigma, embora seja a única doença 

crônica incluída neste estudo com possibilidade de cura, 

e a fibrose cística está associada à morte precoce. 

Para reduzir a incerteza, as famílias precisaram obter 

informações sobre o diagnóstico. No entanto, isso nem 

sempre ajudava a promover a esperança da família, mas 

reforçava os pensamentos de incerteza, principalmente 

quando a informação estava relacionada a desfechos 

negativos, como a morte. 

Aos poucos, após o diagnóstico, os familiares 

reorganizaram suas responsabilidades e planos familiares 
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criança e da família, exceto o pai da Família A, para quem 

apenas a fé alimentava a esperança cuidativa.

Os familiares não tinham o mesmo sentimento de 

normalidade como as crianças. A responsabilidade pelos 

cuidados, os sinais de adoecimento e os sintomas e 

preocupações com episódios de urgência ou agravamento 

do quadro clínico os faziam lembrar constantemente 

da fragilidade da saúde da criança e do dinamismo da 

esperança familiar. Quando recebiam informações claras, 

empáticas e realistas sobre o tratamento, sentiam-se mais 

otimistas. O apoio às crenças religiosas e à fé também 

foram fatores que mantiveram a visão otimista da família 

e os ajudaram a lidar com o tratamento. Além disso, as 

famílias desejavam ter experiências semelhantes com 

bons resultados, pensamentos positivos e consolidar 

esperança cuidativa.

Esperança latente
As famílias vivenciaram uma esperança latente 

quando o quadro clínico da criança piorou. O declínio 

em sua perspectiva otimista afetou o movimento das 

ondas de esperança familiar, e as famílias se sentiram 

como se tivessem perdido a esperança. O tratamento 

invasivo ou situações que evidenciavam a fragilidade da 

criança reforçaram a esperança latente. Quando ela perdeu 

o rim, ela começou a fazer a hemodiálise, que é um tratamento 

bem agressivo. Então eu fiquei com a esperança abalada (Mãe, 

Família A).

A esperança latente também foi reforçada com 

pensamentos sobre morte e comparações com resultados 

ruins. A falta de apoio financeiro de uma das famílias foi 

um fator que prejudicou a manutenção da esperança 

latente. Para as famílias, o contexto hospitalar atuava 

como um lembrete constante do estado de saúde da 

criança, de modo que, durante as internações, era difícil 

manter pensamentos otimistas ou se distanciar de casos 

negativos ou de informações sobre a doença. Na tentativa 

de se protegerem da esperança latente, as famílias 

tentaram neutralizar pensamentos sobre preocupações 

e morte e evitar pessoas que pudessem fazer comentários 

negativos sobre a condição da criança.

Os recursos usados para abandonar a esperança 

latente foram a fé e o apoio entre os membros da família. 

As crenças decorrentes da fé no Divino trouxeram conforto 

em tempos de crise e uma visão mais otimista da situação. 

O suporte emocional, financeiro e instrumental entre os 

familiares ajudou no enfrentamento da crise e no propósito 

de propulsionar a esperança familiar. 

Esperança expectante
Quando uma família esgota seus recursos para 

manter a esperança familiar, o que resta é a esperança 

expectante, direcionada para o futuro. Para o futuro 

próximo, as famílias esperavam uma rotina diária sem 

a necessidade de tratamento, ou, pelo menos, com 

menor complexidade ou quantidade de cuidados. No 

entanto, esses planos foram afetados pela doença e 

pelo tratamento, de tal modo que precisaram replanejar 

os sonhos e valorizar as pequenas coisas da vida. Eu 

tinha bastante sonhos e, depois do diagnóstico, eu perdi meus 

sonhos. Depois do diagnóstico tudo mudou na minha vida. Tudo 

era normal. Antes eu não dava valor nas pequenas coisas, já hoje 

eu dou (Criança B).

O futuro projetado pelas famílias com esperança 

expectante vislumbrava a saúde da criança - bem como 

dos demais membros saudáveis da família, como se 

ela fosse a mesma pessoa de antes da doença. Além 

disso, neste futuro desejável, as crianças viveriam uma 

vida normal, assim como seus familiares saudáveis, 

estudariam, trabalhariam e seriam felizes. No entanto, 

as famílias sabiam que a realidade do futuro dependia do 

tipo de tratamento disponível.

Para a Família A, o transplante renal seria uma fonte 

de esperança, mas não traria a cura, pois a necessidade 

de tratamento permaneceria. A Família B desejava a cura 

do câncer e redirecionou suas vidas e esperanças para 

alcançar essa possibilidade. A família C acreditava que o 

transplante de pulmão não seria o melhor tratamento; no 

entanto, pesquisas sobre novos medicamentos poderiam 

oferecer um tratamento mais eficaz. Eles desejavam uma 

vida longa e de qualidade para a Criança C. A dinâmica 

da esperança expectante estava relacionada às mudanças 

no quadro clínico da criança, que levavam a novas 

perspectivas de futuro ou a um retorno a outros tipos 

de esperança.

Energia motriz
As ondas de esperança são dinâmicas e geram 

energia motriz. Isso é representado por uma pessoa 

esperançosa na família, capaz de promover a esperança 

familiar em tempos de crise. Neste estudo, os familiares 

reorganizaram suas responsabilidades e planos familiares 

para cuidar do filho. As mães, embora esperançosas, 

sentiam-se sobrecarregadas com as inúmeras 

responsabilidades de um cuidador primário, além de 

culpadas nos períodos em que criança apresentava piora 

do quadro clínico. Diante desse cenário, não conseguiam 

ser a referência familiar, tampouco as promotoras de 

energia motriz da esperança familiar.

Todos os membros da família foram capazes de 

identificar a pessoa que poderia impulsionar a energia 

motriz da esperança familiar em tempos de crise, 

mediante a observação de discursos e pensamentos 

otimistas, fé em crenças fortalecedoras, oração, apoio 

emocional, apoio financeiro, visitas e brincadeiras com a 

criança. Para a Família A, eram os irmãos de fé; para a 
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família B, a tia; e para a família C, também a tia. Essas 

pessoas possuíam forte vínculo afetivo com os familiares, 

mas não tinham a responsabilidade dos cuidados diários, 

o que as levava a assumir uma perspectiva mais otimista. 

Os “irmãos de fé” estão sempre a postos para nos ajudar. Eles 

sempre nos apoiaram, através de palavras de Deus. Isso me 

fortalece. Eles também me ajudam com dinheiro. Eles estavam 

de braços abertos para nos ajudar (Pai, Família A).

Embora a tia da Família B acreditasse que poderia 

influenciar a esperança da família, ela não identificou sua 

esperança como sendo influenciável. Alguns familiares 

identificaram quem seria capaz de interromper a propulsão 

das ondas de esperança familiar e, consequentemente, a 

energia motriz. Para os membros da Família A, suas crenças 

religiosas os protegiam da influência da desesperança dos 

outros. Na Família B, a criança B identificou seu irmão 

como o promotor de sua desesperança. Para a irmã C, sua 

mãe promovia a desesperança na família. O meu irmão tira 

minha esperança. Eu e ele brigamos muito, ele é muito sincero. 

Então um dia a gente estava conversando, que eu esqueci de 

tomar a cápsula, o meu remédio da manhã. Ele falou algo que 

me magoou: Se você continuar desse jeito, você vai perder a 

perna! Quando ele fala isso tira minha esperança (Criança B).

Discussão

Este estudo nos possibilitou identificar as narrativas 

sobre as experiências de esperança de famílias de 

crianças e adolescentes que convivem com doença 

crônica. Os resultados mostraram que a doença impacta 

diferentemente em cada familiar ao longo do processo de 

cronicidade. No entanto, a esperança individual tornou-

se um recurso familiar devido à conectividade entre os 

membros da família. Os processos familiares baseiam-

se nas interações entre os membros da família, que se 

apoiam, compartilham afeto e se comunicam. Nesse 

processo, também podem ocorrer conflitos, por isso as 

famílias buscam unir forças para enfrentar desafios e 

crises(28-29). Nossos resultados demonstram que as famílias 

utilizam a esperança familiar para manter uma perspectiva 

positiva. Emoções, comportamentos e pensamentos 

positivos de familiares adultos, especialmente pais, geram 

segurança, regulação emocional e menos sofrimento para 

os filhos, além de restaurarem a esperança(9,28).

Os resultados evidenciaram a dinâmica da esperança 

familiar por meio da experiência de diferentes tipos de 

esperança durante o processo de cronicidade. A esperança 

é um recurso com muitas faces, que está sempre presente, 

ainda que sua presença não seja conscientemente 

registrada(9). Essa característica apareceu nos resultados 

deste estudo relacionada às crises familiares vivenciadas, 

como o momento do diagnóstico e piora do quadro 

clínico da criança, representada pela esperança incerta 

e esperança latente.

Geralmente, o sentimento de incerteza está presente 

nas famílias de crianças e adolescentes que convivem 

com doenças crônicas. Estudo desenvolvido com pais 

no contexto de cuidados paliativos pediátricos mostrou 

que suas experiências de esperança eram baseadas na 

incerteza(30). A incerteza estava relacionada à preocupação 

com o agravamento da saúde da criança e sua morte, 

levando a uma abrupta perda de esperança(30). No entanto, 

outro estudo identificou a esperança como um recurso 

utilizado pelos pais no luto antecipatório, ou seja, antes 

de uma morte iminente. Além disso, mesmo após a morte 

da criança, a esperança dos pais estava presente pela 

crença de que ela estaria em um lugar melhor, ou que 

um dia eles a encontrariam novamente(31). Diferentemente 

do estudo citado anteriormente, a esperança familiar foi 

promovida evitando pensar na possibilidade da morte 

do filho. Nossos resultados também apontaram para a 

incerteza como sentimento gerador da esperança incerta, 

relacionada, principalmente, ao momento do diagnóstico.

Corroborando nossos resultados, a esperança é 

considerada pelos pais de crianças e adolescentes com 

doenças crônicas como a primeira e a última estratégia 

para lidar com momentos de crise(30). Destacamos que 

os tipos de esperança agem como ondas de esperança 

familiar, mudando diante de diferentes fatores e 

experiências familiares únicas. Outros estudos também 

apresentaram a perspectiva de diferentes tipos de 

esperança, destacando esse processo como uma constante 

metamorfose(9,30). Os fatores que influenciam a esperança 

mudam de acordo com o contexto em que é vivenciada(32). 

Nosso estudo identificou quatro fatores que influenciaram 

a esperança da família, mas pesquisas futuras devem 

investigar como esses fatores agem na esperança e quais 

podem ser protetores.

Os resultados deste estudo demonstram ainda que 

a informação pode promover ou diminuir a esperança 

das famílias. Portanto, cabe à equipe de saúde informá-

las de forma clara e empática, enfatizando que as 

informações podem mudar de acordo com o plano 

terapêutico da criança e o quadro clínico em curso(33). 

Quando fornecem informações de forma clara e empática, 

os profissionais de saúde ajudam a promover a esperança 

da família, enquanto a omissão de informações e/

ou falta de empatia durante a comunicação podem 

diminuir a esperança familiar, afetando o bem-estar das 

famílias(34). Pensamentos e comparações podem trazer 

uma perspectiva positiva ou negativa para a situação. 

Estudos indicam que a presença de uma perspectiva 

positiva devido a pensamentos e comparações favorece a 

restauração da esperança e o funcionamento familiar(9,28). 

Em contrapartida, pensamentos ou comparações que 
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geram perspectivas negativas são capazes de diminuir a 

esperança familiar(15).

No que se refere ao apoio, concluímos que foi capaz 

de promover ou manter a esperança da família ao longo 

do processo de cronicidade. Esse fator estava relacionado 

à conexão entre familiares e às crenças, como a fé no 

Divino. No país de origem dos participantes deste estudo, 

embora a maioria das pessoas seja cristã, católica ou 

protestante afiliada a alguma religião(35), registra-se 

um aumento do evangelismo(35-36). As questões sociais, 

culturais e históricas do país, principalmente relacionadas 

à colonização e imigração, afetaram a importância 

da religião na vida das pessoas. Ao mesmo tempo, a 

população vivencia uma identidade espiritual plural(36).

A identidade espiritual metamórfica é como um 

mosaico de crenças no Brasil. A identidade espiritual 

da população é diversa e dificulta a exatidão dos dados 

censitários oficiais sobre o tema(36). Diante desse contexto, 

os profissionais de saúde precisam identificar e estimular a 

fonte de apoio familiar e, consequentemente, a esperança 

da família pode ser promovida. Enfermeiros e outros 

profissionais de saúde podem iniciar intervenções para 

identificar as fortalezas da família, no sentido de ajudá-

los a expressar seus sentimentos e crenças relacionados 

ao seu contexto cultural(37-38).

Em nossos resultados, as famílias buscaram a 

normalidade por meio de atividades que geraram a 

sensação da criança não estar mais doente. Essa busca 

estava relacionada aos momentos de estabilidade da 

condição clínica da criança - esperança cuidativa - ou 

a uma projeção do futuro ideal - esperança expectante. 

A ausência desse sentimento foi exacerbada pela 

esperança incerta e pela esperança latente. A esperança 

é um recurso indispensável e atua como força vital para 

os pais(30). Antecipa que o futuro trará possibilidades 

melhores do que o passado e o presente(9). Entre essas 

possibilidades misteriosas está um senso de normalidade, 

geralmente ligado a uma cura, que pode estar associada a 

um milagre(39). Para as famílias deste estudo, o futuro ideal 

não teria momentos de crise relacionados ao adoecimento. 

Seria como sair da dinamicidade das ondas de esperança 

familiar, por meio de seu movimento propulsor, para 

alcançar a segurança da costa.

Devido à dinâmica das ondas de esperança familiar, 

a busca por momentos de plena esperança é constante. 

Porém, alcançar isso é um processo frágil, pois o contexto 

e os fatores que levaram a família àquele momento 

podem mudar abruptamente, dando início a uma nova 

onda. Apesar disso, nosso estudo contribui para uma 

nova perspectiva sobre a influência dos familiares na 

esperança familiar. As ondas de esperança da família 

geram energia motriz, que pode ser ilustrada por um 

membro da família esperançoso e capaz de promover ou 

manter a esperança familiar. A esperança é reconhecida 

como experiência humana unitária(9). Porém, uma vez 

legitimada como recurso familiar, deve ser assumida 

como unidade sistêmica e incluída no planejamento do 

cuidado à família. Os enfermeiros e outros profissionais 

de saúde deverão ser capazes de identificar e avaliar a 

esperança através das lentes do sistema familiar e de 

suas experiências únicas. A teoria de Sistemas Familiares 

aplicada à Enfermagem reconhece que a doença é um 

assunto de família(19); com nosso estudo, estendemos esse 

reconhecimento apresentando que a esperança também 

é um assunto de família.

Este estudo apresenta fortalezas e limitações. 

Consideramos como fortalezas: a) a inclusão da unidade 

familiar(21); b) a realização de entrevistas familiares 

com foto-elicitação que permitiram a coleta interativa 

de dados para obter narrativas dos familiares, das 

crianças e dos adolescentes(21); c) o rigor utilizado no 

desenvolvimento deste estudo e a descrição detalhada 

do método, que poderá servir de modelo para futuras 

pesquisas qualitativas; e d) a utilização de um referencial 

teórico e da triangulação teórica dos dados, que permitiu 

uma análise mais profunda dos dados. Como limitação, 

destaca-se a inclusão de uma amostra homogênea, em 

virtude da pequena variabilidade nas estruturas familiares, 

do contexto de vida e dos diagnósticos de doenças 

crônicas. No entanto, a inclusão de diferentes doenças 

crônicas complexas, bem como o aprofundamento da 

experiência de esperança em cada família, contribuiu 

com novo conhecimento sobre as características da 

esperança nessas famílias, que pode nortear futuros 

estudos qualitativos.

Nesse sentido, os resultados deste estudo podem 

auxiliar as equipes de saúde no planejamento de um 

cuidado familiar sistêmico, reconhecendo a esperança 

como um recurso familiar essencial e dinâmico. Nossos 

resultados contribuem com a proposta das Ondas de 

Esperança Familiar, explicando como a esperança 

familiar é dinâmica e está relacionada ao contexto, 

tempo e estrutura familiar. No campo educacional, essa 

perspectiva pode ser utilizada para ensinar os estudantes 

de enfermagem a considerarem os aspectos mencionados 

acima no cuidado centrado na família. Ressaltamos que 

este estudo apresenta semelhanças e singularidades 

em relação às experiências de esperança das famílias 

no contexto da doença crônica pediátrica e que a 

transferência e interpretação de seus resultados precisam 

considerar o contexto em que foi desenvolvido.

No que se refere a pesquisas futuras, destacamos 

a necessidade de estudos com diferentes estruturas 

familiares e em distintos contextos culturais e de cuidado, 

por exemplo, com famílias de culturas orientais, ou no 

contexto de cuidados de fim de vida pediátricos. Além 
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disso, consideramos importante desenvolver estudos com 

profissionais de saúde, principalmente com enfermeiros, 

para identificar suas perspectivas sobre a esperança 

familiar, as barreiras que encontram e as estratégias que 

utilizam para superá-las.

Conclusão

Este estudo analisou as narrativas sobre as 

experiências de esperança de famílias no contexto da 

doença crônica pediátrica e contribuiu para reforçar 

a perspectiva das Ondas de Esperança Familiar. Os 

resultados corroboraram o referencial teórico e a 

triangulação teórica de dados utilizados, os quais 

evidenciam a interação e reciprocidades dos membros da 

unidade familiar, bem como a dinâmica da esperança. As 

narrativas familiares permitiram aprofundar a experiência 

da esperança familiar na trajetória da doença crônica, 

evidenciando que ela se constituiu de diferentes tipos 

de esperança e que sua dinâmica foi influenciada por 

quatro fatores. Além disso, os movimentos das ondas 

de esperança familiar geraram uma energia motriz capaz 

de promover a esperança familiar em tempos de crise. 

Esses resultados podem auxiliar os profissionais de saúde 

no planejamento do cuidado à família, considerando a 

esperança como um recurso familiar essencial e dinâmico.
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