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Não há esperança na pura espera, 

nem tampouco se alcança o que se 

espera na espera pura, que vira, 

assim, espera vã [...] 

A esperança não é um cruzar de 

braços e esperar. Movo-me na 

esperança enquanto luto e, se luto 

com esperança, espero. 

Paulo Freire 
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RESUMO 

LEITE, A.C.A.B. Esperança nas famílias de crianças e adolescentes que convivem com 

doenças crônicas. 2021. 173 f. Tese (Doutorado) – Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto, 

Universidade de São Paulo, Ribeirão Preto, 2021. 

O objetivo geral desta pesquisa é analisar a esperança de famílias de crianças e adolescentes 

que convivem com doenças crônicas. Para alcançá-lo, foram elaborados três artigos, norteados 

pelas seguintes questões de pesquisa: Quais são as evidências qualitativas presentes na literatura 

sobre as experiências relacionadas à esperança das famílias de crianças e adolescentes que 

convivem com doenças crônicas?; Como coletar dados sobre esperança, de forma interativa, de 

famílias de crianças e adolescentes com doenças crônicas?; Quais são as narrativas de famílias, 

no contexto da doença crônica pediátrica, sobre suas experiências de esperança?  O primeiro 

artigo é uma síntese temática, que objetivou sintetizar e interpretar estudos qualitativos que 

apresentem a experiência do recurso da esperança pelas famílias de crianças e adolescentes que 

convivem com doenças crônicas. Realizaram-se buscas sistemáticas em seis bases de dados, 

complementadas por buscas manuais. A amostra final de 31 estudos foi sintetizada no tema 

analítico “Esperança Familiar: mantendo o equilíbrio do dia a dia”, composto por cinco temas 

descritivos: incerteza; apoio; informação; entre pensamentos “sombrios” e positivos; e 

esperança de retornar à normalidade. O segundo estudo, metodológico, objetivou refletir e 

discutir considerações metodológicas e pragmáticas sobre a utilização de entrevistas com foto-

elicitação para coleta de dados com famílias de crianças e adolescentes que convivem com 

doença crônica. Aspectos metodológicos do uso destas entrevistas foram discutidos de acordo 

com evidências identificadas na literatura, complementadas com considerações pragmáticas e 

ilustradas com a experiência das autoras. Denominamos nosso método de “entrevista familiar 

com foto-elicitação”, reconhecendo que ele vai além da técnica de entrevistas com foto-

elicitação, pois integra aspectos das teorias de enfermagem familiar ao conduzir entrevistas com 

famílias, além de fortalecer a interação familiar e permitir que seus membros compartilhem 

suas perspectivas. Por fim, desenvolvemos um estudo qualitativo narrativo para analisar 

narrativas sobre a experiência de esperança de famílias no contexto da doença crônica 

pediátrica. Tal estudo adotou a teoria de sistemas familiares aplicada à enfermagem como 

referencial teórico e utilizou como método de coleta de dados entrevistas familiares com foto-

elicitação com três famílias de crianças e adolescentes com diagnóstico de doença crônica 

complexa. As narrativas foram construídas e analisadas segundo análise temática indutiva, e os 

dados sintetizados no tema analítico “Ondas de esperança familiar no contexto das doenças 

crônicas pediátricas”. Este tema é composto por quatro tipos de esperança: 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 e pensamentos e comparações. Os resultados dos estudos 

apresentados nesta tese destacam a esperança como um recurso familiar, e não apenas como 

um recurso individual utilizado para lidar com as demandas da doença crônica. Isso se deve à 

conectividade entre os membros da família e à capacidade que possuem de influenciar a 

esperança uns dos outros. A esperança também é considerada um recurso dinâmico, por meio 

do qual as famílias buscam encontrar o equilíbrio diariamente. 

Palavras-chave: Criança. Adolescente. Família. Esperança. Doença Crônica. Revisão. 

Pesquisa Metodológica em Enfermagem. Fotografia. Pesquisa Qualitativa. Enfermagem 

Pediátrica. Enfermagem Familiar. 
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ABSTRACT 

LEITE, A.C.A.B. Hope of families of children and adolescents living with chronic illness. 

2021. 173 p. Doctoral Dissertation, University of São Paulo at Ribeirão Preto College of 

Nursing, Ribeirão Preto, 2021. 

The general objective of this research is to analyze the hope of families of children and 

adolescents living with chronic illness. To achieve this, three articles were elaborated, guided 

by the following research questions: What are the qualitative evidences in the literature on 

experiences related to the hope of families of children and adolescents living with chronic 

diseases?; How to collect data about hope, in an interactive way, from families of children and 

adolescents with chronic illnesses?; What are the narratives of families, in the context of 

pediatric chronic illness, in regard to their experiences of hope? The first article is a thematic 

synthesis, which aimed to synthesize and interpret qualitative studies that present the experience 

of the resource of hope by families of children and adolescents living with chronic diseases. 

Systematic searches were developed in six databases, complemented by manual searches. The 

final sample of 31 studies was synthesized in the analytical theme “Family hope: keeping a day-

to-day balance”, consisting of five descriptive themes: uncertainty; support; information; 

between “dark thoughts” and positive thoughts; and hoping to go back to normality. The second 

study, being methodological, aimed to reflect and discuss methodological and pragmatic 

considerations about the use of interviews with photo-elicitation to collect data from families 

of children and adolescents living with a chronic illness. Methodological aspects of the use of 

these interviews were discussed according to evidence identified in the literature, 

complemented with pragmatic considerations and illustrated with the authors' experience. We 

denominated our method as the “family photo-elicitation interview”, recognizing that it goes 

beyond the technique of photo-elicitation interviews, as it integrates aspects of family nursing 

theories when conducting interviews with families, in addition to strengthening family 

interaction and allowing its members to share their perspectives. Finally, we developed a 

qualitative narrative study to analyze narratives about the experience of hope of families in the 

context of pediatric chronic illness. This study adopted the theory of family systems applied to 

nursing as a theoretical framework and used as a method of data collection family interviews 

with photo-elicitation with three families of children and adolescents diagnosed with a complex 

chronic illness. The narratives were constructed and analyzed according to inductive thematic 

analysis, and the data were synthesized in the analytical theme “Waves of Family Hope in the 

Context of Pediatric Chronic Illness”. This theme is composed of four types of hope: uncertain 

hope, caring hope, latent hope, and expectant hope. Movement through these types of hope 

generates a driving energy and depends on a number of factors: support, information, searching 

for normality, and thoughts and comparisons. The results of the studies presented in this thesis 

highlight hope as a family resource, and not just as an individual resource used to deal with the 

demands of chronic disease. This is due to the connectivity between family members and their 

ability to influence each other's hopes. Hope is also considered a dynamic resource through 

which families seek to find a day-to-day balance. 

Key words: Child. Adolescent. Family. Hope. Chronic Disease. Review. Nursing Methodology 

Research. Photograph. Qualitative Research. Pediatric Nursing. Family Nursing.  
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RESUMEN 

LEITE, A.C.A.B. Esperanza en las familias de niños y adolescentes que conviven con 

enfermedades crónicas. 2021. 173 h. Tesis (Doctorado) – Escuela de Enfermería de Ribeirão Preto, 

Universidad de São Paulo, Ribeirão Preto, 2021. 

El objetivo general de esta investigación es analizar la esperanza de las familias de niños y adolescentes 

que conviven con enfermedades crónicas. Para lograrlo, se elaboraron tres artículos, guiados por las 

siguientes preguntas de investigación: ¿Cuáles son las evidencias cualitativas en la literatura sobre 

experiencias relacionadas con la esperanza de las familias de niños y adolescentes que conviven con 

enfermedades crónicas?; ¿Cómo recopilar datos sobre la esperanza, de forma interactiva, de familias de 

niños y adolescentes con enfermedades crónicas?; ¿Cuáles son las narrativas de las familias, en el 

contexto de la enfermedad crónica pediátrica, sobre sus experiencias de esperanza? El primer artículo 

es una síntesis temática, que tuvo como objetivo sintetizar e interpretar estudios cualitativos que 

presentan la experiencia del recurso de la esperanza de familias de niños y adolescentes que conviven 

con enfermedades crónicas. Se realizaron búsquedas sistemáticas en seis bases de datos, 

complementadas con búsquedas manuales. La muestra final de 31 estudios se sintetizó en el tema 

analítico “Esperanza familiar: mantener el equilibrio diario”, que consta de cinco temas descriptivos: 

incertidumbre; apoyo; información; entre pensamientos “oscuros” y positivos; y esperanza de volver a 

la normalidad. El segundo estudio, metodológico, tuvo como objetivo reflexionar y discutir 

consideraciones metodológicas y pragmáticas sobre el uso de entrevistas con foto-elicitación para 

recoger datos con familias de niños y adolescentes que conviven con una enfermedad crónica. Los 

aspectos metodológicos del uso de estas entrevistas fueron discutidos de acuerdo con la evidencia 

identificada en la literatura, complementados con consideraciones pragmáticas e ilustrados con la 

experiencia de las autoras. Nombramos a nuestro método "entrevista familiar con foto-elicitación", 

reconociendo que va más allá de la técnica de la foto-elicitación de entrevistas, ya que integra aspectos 

de las teorías de enfermería familiar al realizar entrevistas con familias, además de fortalecer la 

interacción familiar y permitir a sus miembros compartir sus perspectivas. Finalmente, desarrollamos 

un estudio narrativo cualitativo para analizar narrativas sobre la experiencia de esperanza de las familias 

en el contexto de la enfermedad crónica pediátrica. Este estudio adoptó la teoría de los sistemas 

familiares aplicada a la enfermería como marco teórico y utilizó como método de recolección de datos 

entrevistas familiares con foto-elicitación a tres familias de niños y adolescentes diagnosticados con una 

enfermedad crónica compleja. Las narrativas se construyeron y analizaron según análisis temático 

inductivo, y los datos se sintetizaron en el tema analítico “Olas de esperanza familiar en el contexto de 

la enfermedad crónica pediátrica”. Este tema se compone de cuatro tipos de esperanza: esperanza 

incierta, esperanza cuidadora, esperanza latente y esperanza expectante. El movimiento a través de estas 

esperanzas genera una fuerza motriz y dependiente de varios factores: apoyo, información, búsqueda de 

la normalidad, pensamientos y comparaciones. Los resultados de los estudios presentados en esta tesis 

destacan la esperanza como un recurso familiar, y no solo como un recurso individual utilizado para 

hacer frente a las demandas de la enfermedad crónica. Esto se debe a la conectividad entre los miembros 

de la familia y su capacidad para influir en las esperanzas de los demás. La esperanza también se ve 

como un recurso dinámico a través del cual las familias buscan el equilibrio diario. 

Palabras-clave: Niño. Adolescente. Familia. Esperanza. Enfermedad Crónica. Revisión. Investigación 

Metodológica en Enfermería. Fotografía. Investigación Cualitativa. Enfermería Pediátrica. Enfermería 

de la Familia. 


