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Destacados: (1) La esperanza es un recurso esencial
en el contexto del riesgo gestacional y neonatal. (2) La
esperanza familiar es dinamica e influye en la temporalidad.
(3) La experiencia de la esperanza familiar es influida por las
relaciones, creencias y emociones. (4) La enfermeria debe
ayudar a las familias a fortalecer la esperanza.

Objetivo: comprender las experiencias familiares llenas de esperanza,
desde el embarazo hasta el cuidado del recién nacido en riesgo.
Método: investigacion cualitativa, guiada por el Marco Teodrico de
Comprender la Naturaleza Compleja de la Esperanza, que tuvo lugar
en una clinica ambulatoria multiprofesional para el cuidado de recién
nacidos en riesgo. 28 personas de 14 familias participaron en una
entrevista de historia oral, que permitié construir narrativas familiares,
que fueron sometidas a analisis tematico deductivo. Resultados: las
experiencias familiares de esperanza se establecen a partir de cuatro
dimensiones: comprension, juicio e interpretacion de la esperanza;
aspectos afectivos y sentimientos en relacién con la experiencia
vivida; acciones, comportamientos y estrategias que fortalezcan
la esperanza familiar; influencia del contexto y de las situaciones
de la vida. Estos estan influenciados por la temporalidad en la que
se encuentra la familia. Al principio de la experiencia del riesgo, la
esperanza se debilita, es incierta, con sentimientos negativos y deseos
de dias mejores. Con el tiempo, estrategias como la espiritualidad y las
habilidades de relaciones intrapersonales se fortalecen y mantienen,
resignificando sentimientos. Conclusién: comprender las experiencias
de la (des)esperanza familiar puede ayudar a los profesionales a
fortalecer y contribuir a una experiencia mas positiva en presencia
de riesgo gestacional y neonatal.

Descriptores: Esperanza; Familia; Embarazo de Alto Riesgo; Recién
Nacido; Investigacion en Enfermeria; Enfermeria de la Familia.
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Introduccion

En el contexto del embarazo y la atencion neonatal
de alto riesgo, los familiares se enfrentan a situaciones
complejas, como la confirmacién del riesgo gestacional,
hospitalizacién materna o neonatal, temores relacionados
con el pronédstico y demandas frecuentes de atencion
sanitaria*?). El impacto de esta experiencia en las
familias es multifacético, afectando a dimensiones
fisicas, psicoldgicas y sociales. Los embarazos de alto
riesgo suelen culminar en partos prematuros, bajo peso
al nacer y complicaciones clinicas en casos de anomalias
congénitas, que requieren cuidados neonatales intensivos
y pueden provocar problemas de salud a largo plazo para
el recién nacido®.

El riesgo gestacional y neonatal tiene repercusiones
en el sistema familiar y es apropiado sefialar que la
atencién centrada en la familia (ACF) se ha asociado
con mejoras en los resultados clinicos y puede ayudar
a promover una cultura que valora las asociaciones con
las familias*->., Desde esta perspectiva, valorar la ACF se
convierte en una estrategia oportuna para acercarse a la
esperanza para este grupo.

Entre los familiares, especialmente las madres,
informan de una mayor sobrecarga emocional debido a
las necesidades de cuidados a largo plazo®, presentando
tasas mas altas de ansiedad, trastorno de estrés
postraumatico y sintomas depresivost-,

Aunque existen estudios sobre los impactos fisicos y
emocionales de los embarazos de alto riesgo y la atencién
neonatal, es necesario entender como se experimenta,
construye y representa la esperanza por las familias a lo
largo del tiempo.

La esperanza, segun el Marco Tedrico de Comprender
la Naturaleza Compleja de la Esperanza®, se caracteriza
como una experiencia de sentido y propdsito para la vida,
que implica expectativas de mejora, deseos de cambio y
pensamientos positivos. Este modelo ofrece una estructura
tedrica para analizar las dimensiones de la esperanza,
basada en 6 dimensiones, como la temporalidad,
la cognicién, la afectividad, el comportamiento y el
contexto™*®, En resumen, las ideas principales de estas
dimensiones son: a) temporal, que implica la experiencia
de cada individuo en el presente, pasado y futuro, en la
que la esperanza se dirige hacia el futuro, aunque influye
por el pasado y el presente; b) cognitivo, relacionado
con el proceso por el cual la persona desea, imagina,
interpreta y juzga en relacién con la esperanza, tiene la
percepcion del deseo realista para el futuro; c) afectiva,
que abarca una serie de emociones y sentimientos, a
veces opuestos, entre los cuales hay atraccién hacia el
objetivo a alcanzar; d) conductual, que esta relacionada

con la accién que busca el objetivo de la esperanza en
los @mbitos fisico, psicoldgico, social y espiritual; e)
contextual, que se refiere a las situaciones de vida y el
entorno que rodean, influyen y constituyen parte de la
esperanza de la persona®,

Al igual que otros estudios que lo abordan(-19,
el modelo proporciond una base para categorizar e
interpretar las experiencias de las familias participantes
en este estudio, facilitando la identificacion de patrones
y temas recurrentes bajo las dimensiones mencionadas.

Comprender las experiencias familiares de esperanza
puede ayudar a los profesionales de la salud y enfermeros
a fortalecer y contribuir a una experiencia mas positiva
frente al riesgo gestacional y neonatal®®. Estrategias como
la escucha activa, el apoyo emocional, el respeto por
las creencias religiosas y culturales, y el fomento de la
participaciéon en el cuidado indican que se promueve la
esperanza familiar. Reconocer que la experiencia familiar
y la (des)esperanza cambian con el tiempo es esencial
para ofrecer una atencion mas constructiva y centrada
a este grupo®®,

Basandonos en lo anterior, buscamos responder a
la siguiente pregunta: écomo se presenta la experiencia
familiar de esperanza, desde el embarazo hasta el cuidado
del recién nacido, en riesgo? El objetivo de este estudio
fue comprender las experiencias familiares llenas de
esperanza, desde el embarazo hasta el cuidado del recién
nacido en riesgo.

Método

Diseio del estudio

Este es un estudio cualitativo interpretativo, guiado
por el Marco Tedérico de Comprender la Naturaleza
Compleja de la Esperanza®. El modelo ofrecia un marco
conceptual de las dimensiones que sostienen la esperanza
(temporalidad, cognicién, afectividad, comportamiento y
contexto), apoyando el camino tedrico, metodoldgico y
de analisis de datos.

Participantes y escenario del estudio

Los participantes eran 28 familiares (incluyendo
madre, padre, abuela, tia y hermana) de 14 familias de
recién nacidos de alto riesgo, cuyas madres tuvieron sus
embarazos evaluados como de alto riesgo®V. Como el
estudio tenia como objetivo comprender las experiencias
familiares, ademas del cuidador principal, se entrevistaron
a otros miembros de la familia, indicados por el cuidador
principal. Las entrevistas con los participantes se guiaron
por el mismo guion y en diferentes momentos, tanto de
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forma individual como privada. El entorno del estudio
fue el hogar de estas familias y de la clinica ambulatoria
multiprofesional del Programa Avanzado de Intervencién
Temprana (PIPA), en Divindpolis-MG, Brasil, para el
cuidado de recién nacidos en riesgo. El servicio sigue a
neonatos y nifios en riesgo hasta que cumplen 2 afios y
realiza una media de 192 consultas por trimestre.

Los criterios de inclusién para la participacién fueron
miembros de la familia de nifios entre 6 y 12 meses
durante la recogida de datos, con antecedentes de riesgo
neonatal, permitiendo tiempo suficiente para compartir la
experiencia a través de historias orales y estableciendo un
limite de tiempo entre el nacimiento y la entrevista. Se
excluyeron las familias cuyas madres tenian menos de 18
anos, las mujeres clasificadas como de alto riesgo durante
el embarazo debido a problemas como la depresidén o
trastornos psiquiatricos, y las familias de mujeres que
sufrieron depresion o malestar mental hasta 45 dias
después del parto. Estos criterios estan justificados, ya
que la entrevista podria movilizar recuerdos, sufrimiento
o verglienza para las mujeres y/o familiares.

Segun el analisis de 146 historiales médicos de la
clinica ambulatoria, 60 familias eran preelegibles. Primero,
se establecid un contacto previo por teléfono, explicando
el objetivo de la investigacion y, de estas, 24 familias no
respondieron a la invitacién y cinco se negaron.

Recogida de datos

El contacto inicial se realizé por teléfono con el
cuidador principal, que en este estudio eran madres
(13) y padre (1). Las entrevistas se programaron en
PIPA o en casa, respetando el deseo y la disponibilidad
del participante. Al final de la entrevista, se solicito la
indicacién de los familiares que también cuidaron del nifio
desde el momento del descubrimiento del riesgo neonatal
hasta el momento de la entrevista. En este punto, se
aclard la idea de la familia adoptada en el estudio, para
que el participante pudiera identificar a las personas
involucradas en el cuidado del nifio. Este proceso permitid
identificar a otros miembros de la familia para participar
posteriormente en las entrevistas. En esta investigacion,
la familia se entiende como una estructura relacional
compuesta por individuos que mantienen vinculos
afectivos y/o bioldgicos entre si, con compromiso mutuo,
identidad de proyectos vitales y propdsitos comunes?,

Para la recogida de datos, se realizé una entrevista
de historia oral con un personaje tematico(!®), apoyada por
un guion semiestructurado, con preguntas relacionadas
con la caracterizacion de la composicién familiar, el riesgo
gestacional y neonatal y la relacion interna del contexto
familiar. También formaban parte del guion preguntas
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abiertas relacionadas con las experiencias de la esperanza
familiar, considerando las diferentes dimensiones del
modelo tedrico, en el periodo del embarazo y el cuidado
del recién nacido en riesgo, y relacionadas con el patrén
interrelacional familiar. El trabajo de campo se llevd a
cabo entre diciembre de 2021 y marzo de 2022 por el
primer autor, que es enfermero, tiene experiencia en
investigacion cualitativa y trabajo de campo, y contdé con
la participacion de un estudiante de iniciacidn cientifica del
curso de enfermeria de grado en la institucion proponente.
Ambos no tenian vinculos con los posibles participantes
ni con escenarios de investigacion.

La duracion media de cada entrevista de historia
oral tematica era de aproximadamente cuarenta y cinco
minutos. En el momento de la entrevista, solo estaban
los entrevistadores y los participantes.

La interrupcién de las entrevistas y la definicién del
limite de participantes se produjeron en funcién de la
saturacion tedrica de los datos(!®, Para ello, el analisis de
contenido de las entrevistas se adopté de forma simultanea
con la recopilacién de datos#1%, La constatacion de la
saturacion tedrica de los datos ocurrid en la 142 familia,
cuando ya se habian realizado 28 entrevistas.

Se reconocieron los desafios implicados en el proceso
de muestreo por saturacién, por lo tanto, durante el
trabajo de andlisis, junto con la recogida de datos, se
adoptaron las siguientes estrategias para minimizar las
inexactitudes: (a) alineacion y estudio en profundidad
del marco adoptado por los investigadores antes de su
aplicabilidad; (b) validacién del diccionario de codigo
preparado a partir de la referencia; (c) codificacion
con validacion intercodificadora y reuniones para
analisis y consenso; (d) un analisis cuidadoso de cada
narrativa, identificando las similitudes y singularidades
de las experiencias vividas; (e) identificacién de la
representatividad del marco adoptado a través de las
narrativas; (f) capacidad de respuesta al objetivo del
estudio.

Procesamiento y analisis de datos

Tras la transcripcién de las entrevistas, se
construyeron narrativas para cada familia, que se
sometieron a un analisis tematico deductivo®319, Para
ello, se elabord un diccionario de cédigos, contemplando el
modelo tedrico”, Con el objetivo de validar el diccionario
de cddigos, una narrativa fue analizada simultdneamente
por tres investigadores con dominio del referencial.
Fueron necesarias 4 rondas de codificacion para ajustes
tedricos y alineaciones en el diccionario de cédigos. La
Figura 1 ejemplifica el proceso de codificacién de algunas
narrativas, respaldadas por las dimensiones del modelo.



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2026;34:e4833.

Codigo

Enunciados de narrativas

Cognicién: apreciacion del individuo, relacionada con
el proceso vivido, a través de la cual interpreta, juzga,
desea e imagina la esperanza; presencia o ausencia de
deseos realistas respecto al futuro.

Esperanza, eso nos mantiene vivos. Creo que eso es todo. Estoy casi seguro
de que si no tenemos esperanza, no tiene sentido vivir. Asi que, basandome
en esta pregunta, creo que siempre tuve la esperanza de que todo saldria
bien (Abuela 9).

La esperanza es creer y transformar. Dias mejores (Hermana materna 3).

Conductual: acciones orientadas a la esperanza en los
ambitos fisico, psicoldgico, social y espiritual. Estrategias
que pueden promover, fortalecer o debilitar la esperanza
familiar.

Para tener una expectativa de esperanza cuando descubrimos el riesgo, mi
suegra y yo fuimos a la capilla, nos arrodillamos y oramos. La estrategia para
tener esperanza era creer en Dios (Madre 2).

La estrategia que solia tener esperanza, la adecuada para nosotros, era la
unidad, estar juntos, no dejar sola a la persona. A veces me iba de alli, su
madre lloraba, le hablaba: jVa a salir bien! Creo que la estrategia que usamos
fue precisamente esa: unidad, arafiarnos unos a otros en la fe, ahi para que

todo saliera bien (Padre 13).

Figura 1 - Ejemplos de codificacién de narrativas del diccionario

A esto le siguid el proceso de codificacion de una
primera narrativa, que fue realizada por dos investigadores
de forma independiente y posteriormente presentada a
un tercero. Hicieron falta cuatro rondas de codificacién
para identificar la congruencia en el proceso. A partir de
entonces, los investigadores codificaban las narrativas y
las situaciones de divergencias o dudas se resolvian en
una reunion. Este proceso aseguraba la fiabilidad de la
codificacién®), Tras el proceso de codificacidn, fue posible
agrupar los cédigos para componer las categorias, con el
fin de representar y presentar el contenido del analisis
deductivo de las narrativas.

Considerando los criterios de cientificidad, aclaramos
que, en este estudio, la credibilidad fue posible gracias
a analisis rigurosos realizados simultadneamente con
el proceso de recogida de datos, respaldados por las
narrativas y la construccion de los instrumentos de las
relaciones de esperanza. La fiabilidad estaba presente en
la descripcidn detallada del método, siguiendo el checklist
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ). Se contempl6 y garantizé la confirmabilidad,
considerando la presentacion de las fortalezas y
limitaciones del estudio(8-20),

Aspectos éticos

El estudio se llevd a cabo segun los aspectos éticos
que guian el desarrollo de la investigacién con seres
humanos en el pais, y fue aprobado por el Comité de
Etica en la Investigacién de la institucién proponente
bajo el nimero de opinién 5.119.278 y el Certificado
de Presentacion de Apreciacion Etica (CAAE) néimero
51866821.4.0000.5545. A todos los participantes se
les informo sobre los objetivos de la investigacion y
completaron el proceso de obtencidn del consentimiento
firmando el Formulario de Consentimiento Informado
(FCI), antes de comenzar la recogida de datos. Para
garantizar el anonimato, el nombre de cada participante

fue reemplazado por la relacion con el nifio, seguido del
orden en que se realizaron las entrevistas, por ejemplo:
madre 1, abuelo materno 1, y asi sucesivamente.

Resultados

El anadlisis de los datos de la investigacién nos
permitié sintetizar la presentacion de los miembros
de la familia. De los 28 participantes en el estudio, el
46,4% (13) eran madres bioldgicas, el 21,4% (6) padres,
el 14,3% (4) tias, el 10,7% (3) abuelas, el 3,6% (1)
madrinas, el 3,6% (1) hermanas. El rango de edad de
los participantes oscilaba entre 25 y 56 afios.

Entre las condiciones de riesgo presentadas por
los recién nacidos, identificamos: 15,7% (3) lactantes
prematuros, 47,3% (9) prematuridad asociada a gemelos,
10,5% (2) toxoplasmosis congénita y 5,3% (1) para
cada uno de los siguientes riesgos: rubéola, derrame
pericardico, sepsis neonatal, prematuridad asociada a
sifilis congénita, prematuridad asociada a hidronefrosis
neonatal y ascitis. La edad de los nifios en el momento
de la encuesta oscilaba entre 6 meses y 1 afio.

La historia gestacional de las madres estuvo
acompafiada de riesgo neonatal y, entre los riesgos
gestacionales, encontramos: 14,3% (2) de hipertensién
gestacional asociada a diabetes gestacional; 14,3%
(2) preeclampsia asociada a gemelos y 5,3% (1)
para cada uno de los siguientes riesgos: hipertension
gestacional, sifilis gestacional, toxoplasmosis,
toxoplasmosis asociada a hipertensién gestacional,
hipotiroidismo, preeclampsia asociada a gemelos y
desprendimiento placentario, diabetes gestacional
asociada a polihidramnios, rubéola, hipertensién
gestacional asociada a alteraciones cardiacas y diabetes
gestacional asociada a la gemelaridad.

La Figura 2 muestra a los participantes por familia
y su relacién con el recién nacido, asi como los riesgos
neonatales y gestacionales que experimenta cada familia.

www.eerp.usp.br/rlae



Ramos BCL, Costa RO, Duarte ED, Charepe ZB, Braga PP.

Familia Participantes Riesgo neonatal Riesgo gestacional
F1 Padre, Madre Prematuridad Sindrome HELLP* y diabetes
F2 Madre, Abuela, Sifilis congénita; prematuridad Sifilis
Madrina
F3 Madre, Tia Toxoplasmosis congénita Toxoplasmosis
F4 Madre, Hermana Toxoplasmosis congénita Toxoplasmosis e hipertension
F5 Madre, Tia Prematuridad Preeclampsia y gemelaridad
F6 Padre Prematuridad, trigemelaridad Hipertension, trigemelaridad y diabetes
F7 Madre, Tia Prematuridad Hipertension y diabetes
F8 Madre, Padre Prematuridad Hipotiroidismo
F9 Madre, Abuela Prematuridad; gemelaridad Preeclampsia,pﬁ;;e:;iltzryic(ifg{/clis_s‘]pgendimiento de
F10 Madre, Padre Prematuridad Diabetes, polihidramnios
F11 Madre, Tia Derrame pericardico Hipertension y alteraciones cardiacas
F12 Madre, Padre Rubéola congénita Rubéola
F13 Madre, Padre Prematuridad Diabetes gestacional y gemelaridad
F14 Madre, Abuela Sepsis neonatal Hipertension

*HELLP = Hemolysis, Elevated Liver enzymes, Low Platelets

Figura 2 - Participantes de la familia, su parentesco con el recién nacido y riesgos gestacionales y neonatales.

Divindpolis, MG, Brasil, 2025

Los resultados del analisis deductivo se presentaran
de las siguientes categorias: comprension, juicio e
interpretacion de la esperanza; Aspectos afectivos y
sentimientos en relacidon con la experiencia vivida;
Acciones, comportamientos y estrategias que refuercen
la esperanza familiar; Influencia del contexto vital en la
experiencia de la (des)esperanza familiar.

Comprension, juicio e interpretacion sobre la
esperanza

En general, los miembros de la familia tienen
diferentes interpretaciones de la palabra “Esperanza”.
Todos los participantes informaron que la esperanza
estuvo presente a lo largo de toda la trayectoria del
cuidado del nifio, desde el descubrimiento del embarazo
de alto riesgo hasta la actualidad. La comprensién de
la esperanza se modificé y/o fortalecioé en funcion de la
experiencia vivida. Desde el descubrimiento del riesgo
gestacional y neonatal, asi como tras el nacimiento del
recién nacido, se ha evidenciado como un proceso de
creencia en un futuro mejor, en el deseo y la expectativa
de dias mejores.

Cuando descubri el riesgo, tenia esperanza de que todo
cambiaria. ¢Qué dias mejores podrian venir (Madre 10).

Cuando nos damos cuenta de que el bebé nacié con ese
riesgo, entonces entendemos lo que es la esperanza. Siempre

pensando en dias mejores (Abuela 9).
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Tenia mucha esperanza de que primero el parto fuera bien,
ya sabes, con la madre, ya sabia que eran prematuros, que algo
podria pasarles. Asi que creo que eso es todo, la esperanza de
que todo salga bien, que nazcan bien, que nazcan sanos, por
mucho que pasemos todo este tiempo en la UCI, siempre tuve la
esperanza de que todo saldria bien (Padre 13).

El analisis sefala que, con el tiempo, la esperanza
se interpreta como una experiencia positiva que puede
haberse reforzado por experiencias pasadas, por ejemplo,
de descubrir el riesgo gestacional, refiriéndose a la idea de
perseverancia y la oportunidad de volver a creer en la vida.

La esperanza es todo lo que he experimentado. Desde que
supe de mi embarazo, podrian llegar prematuramente. Y ahora
me doy cuenta de lo importante que era la esperanza para mi
(Madre 13).

Esperanza era lo que creia. Es intentar encontrar la luz
realmente desde dentro, creyendo que todo cambiaria. Y, mira,
ha cambiado (Hermana paterna 4).

Es una nueva oportunidad para vivir, cada dia. Ellas (las
hijas gemelas) me dieron la oportunidad de volver a creer en la

vida. Luchar por mi familia (Padre 6).

Aspectos afectivos y sentimientos en relacién con
la experiencia vivida

La experiencia familiar en la trayectoria de los
riesgos gestacionales y neonatales se construyo a partir
de sentimientos y emociones ambiguos y contradictorios,
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favorecidos o no al mantenimiento de la esperanza y
que han cambiado con el tiempo. El analisis nos permite
evidenciar que hubo una resignificacién de la situacién
vivida, basada en la temporalidad, y esto hizo que los
miembros de la familia mostraran un cambio en sus
sentimientos.

En el contexto del descubrimiento del riesgo que
implicaba el embarazo y el recién nacido, los sentimientos
se reportaron inicialmente como negativos, con miedo,
ansiedad, aprension, desesperacion, tristeza, sorpresa,
desconfianza, culpa, ira.

Cuando supe del riesgo que tenia, me senti muy molesta y
muy aprensiva (Madre 1).

Creo que la ansiedad se apoderdé de mi. Estaba muy ansioso.
Esto hizo que mi esperanza se tambaleara (Madre 8).

No puedo hablar de nada més que de miedo. Incluso cuando
nacié tenia miedo, todo era extrafio (Padre 12).

Vaya, me senti muy culpable. Sabiendo que tendria, podria
haber, un riesgo por mi culpa (Madre 4).

A pesar de las incertidumbres, tras el nacimiento del
recién nacido, se reportaron sentimientos como felicidad,
amor, confianza y alivio. Para la mayoria de los miembros
de la familia, estos sentimientos permanecen hoy en dia.

Mira, después de que pasd la tormenta, vi que ella habia
nacido bien, el alivio, la felicidad, me estaban invadiendo (Madre 14).

Lo que mds me domina hasta hoy es la sensacion de
felicidad, éverdad? Cuando vi que estaba bien tras salir de la
UCI, se derramaron muchas lagrimas de alegria. Hoy eso es todo,
solo alegria (Abuelo materno 14).

Algunos miembros de la familia informan del
mantenimiento de sentimientos positivos, como la felicidad
y el amor, a lo largo de la experiencia de cuidar al recién
nacido, desde el descubrimiento del riesgo gestacional
y/o neonatal.

Cuando lo descubri, era solo amor. Sentia amor todo el
tiempo. Hasta hoy (Madre 10).

Creo que, a pesar de todo, el sentimiento que mas prevalece

es la felicidad. Esto me dio esperanza (Padre 10).

Acciones, comportamientos y estrategias que
refuerzan la esperanza familiar

La busqueda de estrategias y fuentes de esperanza,
desde el embarazo y después del nacimiento del
recién nacido, implicaba principalmente practicas de
espiritualidad y habilidades para el desarrollo de relaciones
intrapersonales. Estas estrategias han estado presentes
desde el descubrimiento del riesgo y, con el tiempo, se
han reforzado.

Los familiares utilizan estrategias que buscan fortalecer
el ambito espiritual y religioso, a través de la fe en Dios, la
oracion y las visitas a la iglesia. Estas estrategias han estado

presentes desde el descubrimiento de embarazos de alto
riesgo y se han reforzado hasta la actualidad.

Lo que antes tenia esperanza era Jesus. Recé mucho. Era
Dios delante (Madre 1).

Usé a Dios para luchar contra esto, y entonces llegé la
esperanza. Y hasta hoy, la fe en Dios prevalece, sin duda (Padre 1).

Siempre he tenido mucha fe, mucha fe, ésabes? Desde que
lo descubri, descubri el riesgo. Recé mucho, siempre iba a misa,
y hoy aun mds, estoy agradecida (Madre 4).

Las estrategias que me ayudaron a tener esperanza fueron
fortalecer mi espiritualidad, buscar mas la iglesia, esto me ayuda
hasta hoy (Madre 11).

Las relaciones intrapersonales de implicacion consigo
mismo también se consideraban habilidades desarrolladas
para generar esperanza. Los miembros de la familia
informan haber sido su propio punto de apoyo y accion,
especialmente la madre, en la experiencia del embarazo
y el nacimiento del recién nacido en riesgo.

Tenia que ganar, era muy fuerte alli en ese momento para
poder ganar (Madre 6).

Tenemos que llevar el embarazo tan lejos como sea posible
y todo ird bien. Ahi fue donde fui como, ya sabes, teniendo mas
esperanza (Madre 11).

Se identificaron resiliencia y control emocional, asi
como la autoconfianza para seguir cuidando al recién
nacido, con el fin de perseguir el objetivo de mantener
la esperanza en la actualidad.

Es el pensamiento positivo... Si, intentando controlar bien
mis pensamientos, {sabes? Esto me ayuda mucho (Madre 4).

Después de pasar por todo, digo que aprendi a ser resiliente
en todo en la vida. Al menos todo esto sirvié como una experiencia
de aprendizaje para mi vida personal también (Tia materna 5).

Después de todo lo que he pasado, después de todo el
estrés, llorar tanto, y creo que ahora puedo superar todo. Me

hice mas fuerte, mas resiliente (Padre 10).

Influencia del contexto y las situaciones de vida en
la experiencia de la (des)esperanza familiar

La experiencia de la esperanza estuvo influenciada
por el contexto vivido por los miembros de la familia. El
analisis nos permitid identificar que la hospitalizacién
del recién nacido, asociada a la pandemia de COVID-19,
marco las experiencias de esperanza. La hospitalizacién
del recién nacido, debido al riesgo, se describié como
un periodo que amenazo la esperanza e incluso genero
desesperanza. En ese momento, las familias informan
gue el contacto con el recién nacido se pospuso y que fue
dificil regresar a casa sin la presencia de su hijo o hija.

Ellas (las gemelas) fueron hospitalizadas, iverdad?, eso por
si solo ya era malo. Es muy malo que tengamos que irnos de alli

y dejarles a ellos. A veces me iba de alli incrédulo... (Padre 13).
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La hospitalizacion amenazé mi esperanza. Verlos (a sus
hijos gemelos) hospitalizados sin saber cuando se irian, ni si se
irian... Solo lloré y nada mas (Madre 9).

El contexto de la pandemia influy6 negativamente en
las experiencias familiares, restringiendo y posponiendo
el contacto con el recién nacido tras el nacimiento,
aumentando la sensacion de inseguridad y preocupacion.

Esta pandemia por si sola ya es mala, ¢verdad? No podemos
hacer las cosas bien... No podia ver mucho a mi hijo ni recogerlo,
porque todo era muy fragil. Me sentia impotente (Padre 1).

Llegamos, la preocupacion por su caso no fue suficiente, llegé el
COVID que nos obligé a quedarnos Un desastre, ¢verdad? El ambiente

hospitalario ya no es bueno, con la pandemia entonces... (Padre 10).

qne

“,;‘on‘?’

Py

Relacionss inerpersonalks

®

Creencia relighoss

(n]
=
=
=
-
s [
=
E@
=F]
—

I

Sentimicnion negalivos

=l

Pandemnia de COVID-19
1

Seninmientos megaLivos

mcertidumbre

&d

-

_n“u\-t'l'l. en la fxpl".ifﬂﬂ'a de p
‘ "

Experiencias

Sentimienion positivos

[ Crocncta of LG pos e jons
5
7

Inermagio hospinalar

Experiencias

El andlisis de las narrativas mostré que las
experiencias durante el embarazo, el parto, después del
parto y en los cuidados neonatales, incluido el presente
con el nifio, contribuyeron a que las familias resignificaran
y construyeran su “experiencia de esperanza”, a pesar
de haber vivido momentos de desesperanza. Asi,
los resultados presentan estas experiencias y sus
modificaciones a lo largo del tiempo.

La Figura 3 presenta una sintesis de los principales
resultados de esta investigacion y destaca los elementos
que mantuvieron, fortalecieron o amenazaron la esperanza
en un camino marcado por cambios y oscilaciones
relacionados con la (des)esperanza.
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Figura 3 - (Des)Esperanza familiar durante el embarazo y cuidados neonatales de alto riesgo. Divindpolis, MG,

Brasil, 2025

Discusion

Los resultados mostraron que las experiencias
familiares de esperanza se establecen a partir de la
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creencia en un futuro mejor, emociones ambiguas,
comportamientos que buscan fortalecer la esperanza y
el contexto de la vida, y estos factores se modifican con

el tiempo.
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El analisis de las narrativas nos permite afirmar
que las historias de las familias presentan algunas
similitudes, como el tipo de riesgo gestacional o neonatal
y la estructura familiar. La experiencia de esperanza de
cada miembro de la familia fue Unica, influenciada por el
entorno en el que se les inserta, reflejando la dimensién
contextual proporcionada en el modelo adoptado®®.

En este estudio, fue evidente que los riesgos
gestacionales maternos iban acompafiados de riesgos
neonatales. Esto reitera la relevancia de identificar el perfil
obstétrico y el riesgo gestacional materno de todos los
recién nacidos, favoreciendo el prondstico, reduciendo las
probabilidades de morbilidad y mortalidad, hospitalizacion
y deterioro de su salud a lo largo de la vida®*22),

Los riesgos gestacionales (hipertension) y neonatales
(prematuridad) prevalentes en esta investigacion
son similares a los de otras realidades nacionales e
internacionales(?>-24, Esto reafirma la importancia de
analizar cuidadosamente los factores que influyen y
predisponen al grupo madre-hijo a resultados negativos.

Los informes de los familiares mostraron que la
creencia y el deseo de los participantes por dias mejores y
las expectativas positivas respecto al futuro se reforzaron y
mantuvieron con el tiempo, basandose en todo el contexto
experimentado. Desde esta perspectiva, podemos inferir
que la cognicion®, expresada en la comprensién y los juicios
dirigidos al futuro, favorecia una construccion realista, a pesar
de que el futuro madre-hijo esta marcado por incertidumbres.

El momento de estabilizacién del recién nacido,
después de que la familia atraviesa momentos como la
hospitalizacidon, que amenazaban la esperanza, colabora
para intensificar la expectativa de que el riesgo se
superara®®, Asi, a pesar de la experiencia del riesgo, se
mantuvo la esperanza, fortaleciendo una creencia positiva.
Los datos parecen indicar que los momentos de crisis,
como el descubrimiento de riesgos o la hospitalizacién
neonatal, funcionan, dependiendo de las interacciones y
el apoyo establecido, como dispositivos que refuerzan el
fortalecimiento de la esperanza.

Los estudios muestran que experimentar situaciones
de crisis adversas afecta a la esperanza, pero proporciona
aprendizaje y reflexiones sobre el sentido de la vida y las
actitudes orientadas hacia el futuro(?¢-2®), La temporalidad
permitié a cada miembro de la familia reconstruir nuevos
significados para las experiencias vividas. Desde esta
perspectiva, los informes sobre la percepcién de la
esperanza dieron paso a un sentido positivo y presente
gue se mantuvo y fortalecié con la experiencia pasada.

La naturaleza ciclica de la experiencia de la esperanza
a lo largo del tiempo corrobora otros estudios®¢2”), que han
demostrado que la esperanza es un recurso dinamico con
muchas caras, y que, en momentos de crisis familiar, como el

momento del diagndstico, la esperanza adquiere una forma
incierta, caracterizada por preguntas sobre la enfermedad y
la dificultad de la familia para aceptar el diagndstico. Cuando
las familias experimentan el impacto positivo del tratamiento
y la enfermedad se estabiliza, la esperanza incierta da paso
a la esperanza en la atencién, manteniendo una perspectiva
positiva en relacion con el contexto experimentado6-27),

En momentos marcados por la incertidumbre, los
sentimientos inicialmente expresados por los participantes
evidenciaron miedo, angustia y tristeza, ejemplificando
la dimensién afectiva que impregna la constitucion de la
(des)esperanza(®:29-39),

Situaciones como la hospitalizacién eran momentos
gue suponian una amenaza para la esperanza familiar,
intensificaban los sentimientos negativos. Los estudios
revelan que las familias, ademas de tener que enfrentarse
a un conjunto de sentimientos negativos, deben lidiar con
la “etiqueta” de alto riesgo, que apunta claramente a una
diferencia en embarazos y partos(3-32),

El nacimiento de un recién nacido en riesgo provoca en
la familia una intensa confrontacion entre el bebé imaginario
y el bebé real. Las expectativas positivas sobre el nifio, que
se construyen durante el embarazo, se van desmontando
gradualmente y acaban volviéndose complejas para la familia,
especialmente para las madres, que se enfrentan a un recién
nacido con la posibilidad de presentar complicaciones y
enfermedades a lo largo de la vida®3*-34, Ademas de este
aspecto, existe el contexto de la hospitalizacion, que va
acompafiado de sentimientos negativosG>.

Los resultados revelan que, en el contexto de
la hospitalizacién, la pandemia de COVID-19 tuvo
repercusiones en la experiencia vivida. El aislamiento
del recién nacido vy las restricciones para ingresar en la
UCI neonatal hicieron que la familia, especialmente la
madre, sintiera la pérdida de su funcién materna, lo que
dificultaba reconocerse a si misma como madre®®. Esto
ocurre porque, la mayoria de las veces, el equipo se
encarga de ello. Esta situacion reforzé sentimientos como
el miedo y la inseguridad, contribuyendo a amenazar
las esperanzas familiares®”). Esta evidencia nos permite
inferir que incluir a la familia en el cuidado, como la del
CCF, no es solo una recomendacién, ya que mejora el
prondstico neonatal, fortalece la sensacion de utilidad y
puede contribuir al fortalecimiento de la esperanza.

El momento de la pandemia que acompafnd a
la hospitalizacién del recién nacido contribuyd al
distanciamiento de la madre de su vida diaria, lo que puede
afectar negativamente a su salud mental, generando
sentimientos que favorecen la desesperanza(38-40),

También en el contexto de la dimensién afectiva de
la esperanza, en momentos de estabilizaciéon del riesgo
neonatal y en el alta hospitalaria del recién nacido, hay una
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resignificacion de la experiencia vivida. Se ha identificado
que emociones positivas como el amor, el alivio y la felicidad
se convierten en recursos que impulsan la esperanza®4b,
Por otro lado, en algunas situaciones, la condicion
de riesgo gestacional y neonatal no impidié que el
familiar buscara mantener sentimientos positivos durante
el proceso. En este estudio, los sentimientos positivos
contribuyeron a afrontar situaciones que implicaban riesgo
gestacional y neonatal y a superar dificultades“243,

Es oportuno para la familia crear estrategias de
afrontamiento y, en este estudio, a pesar de la esperanza
incierta y la dimensién afectiva en el descubrimiento
del riesgo, centrado en los sentimientos negativos, los
miembros de la familia reportaron resignar sus emociones
manteniendo sus esperanzas a través de la busqueda de la
espiritualidad, una estrategia importante para la elaboracion
de emociones positivas y la toma de decisiones®.

La experiencia familiar en el contexto del riesgo
gestacional y neonatal implica sentimientos negativos,
que se superan a través de creencias religiosas, que
constituyen estrategias que fortalecen la esperanza. Se
fortalecen mediante practicas de oracidn, asistencia a la
iglesia y fe en Dios“%.

En este contexto, basandose en la dimension
conductual®, entre las acciones que contribuyeron al
mantenimiento o fortalecimiento de la esperanza de las
familias participantes, estuvo la creencia religiosa, una
estrategia que se fue fortaleciendo con el tiempo“. Al
trasladar esta comprensién al contexto del presente
estudio, se percibe que los miembros de la familia, al
priorizar sus creencias religiosas en sus vidas, pueden
buscar una justificacién para el contexto en el que se
encuentran, lo que facilite afrontar la situacién actual.

Los participantes afirmaron que es importante
satisfacer sus necesidades espirituales a lo largo del
proceso experimentado para fortalecer el cuidado de los
recién nacidos. Sin embargo, los estudios indican que las
cuestiones sobre creencias religiosas y la valorizacion de la
espiritualidad como recursos para la atenciéon adn no son
rutinarias en el enfoque de los profesionales sanitarios(445-46),

La literatura ha revelado que la mayoria de los
profesionales de los equipos sanitarios no son conscientes
de la relevancia de las practicas espirituales para el
tratamiento de la salud, o tienen la idea de que tal enfoque
no forma parte de su funcién, y aun existen situaciones en
las que el propio profesional de la salud tiene dificultades
para discutir el tema*47-4®), Desde esta perspectiva,
inferimos que es necesario que los enfermeros reconozcan
que la espiritualidad es una dimension humana, que
deberia formar parte del cuidado.

En este estudio, identificamos que, en el
descubrimiento del riesgo gestacional y neonatal, la
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esperanza se construye y percibe en el ambito espiritual
de manera optimista, con la perspectiva de un futuro en
el que la situacidn pasa pronto, animando a los familiares
a llevar a cabo acciones dirigidas hacia objetivos de
esperanza*®, Estos sentimientos son comprensibles,
dado que la esperanza consiste en una experiencia
subjetivamente humana, que promueve el bienestar
espiritual y sostiene a estas familias motivéandolas a
desarrollar planes y continuar con el cuidado®®. Por lo
tanto, la esperanza se fortalece en la fe y es esencial para
la vida; permite y fortalece a la persona cuando se percibe
a si misma en control de su existencia“®.

El analisis de las narrativas indica que, entre las
estrategias para mantener la esperanza, se encuentra
el fortalecimiento de las habilidades intrapersonales
de autoconfianza y resiliencia, ejemplificando la
dimensién conductual del modelo®. Se ha demostrado
que la resiliencia es oportuna para afrontar situaciones
estresantes dentro del contexto familiar porque contribuye
a comportamientos reflexivos y flexibles, que reflejan la
experiencia vivida®®. En la mayoria de los casos, estos
comportamientos estaban relacionados con el aprendizaje
de lo que se habia experimentado en el pasado, desde el
descubrimiento del riesgo gestacional.

Un estudio realizado con familias de nifios con
enfermedades crénicas y profesionales muestra que la
comunicacion abierta y receptiva entre los miembros de la
familia, el apoyo mutuo y una aproximacion a la fe religiosa
son importantes para que la familia lleve a cabo movimientos
espontaneos en el proceso de resiliencia familiar®). Los
resultados de esta investigacion nos permiten afirmar que
las relaciones intrapersonales de autoconfianza, habilidades
socioemocionales y resiliencia han demostrado ser la base
para mantener conductas esperanzadoras.

Este estudio tiene fortalezas y limitaciones. Se
consideran puntos fuertes los siguientes: la inclusion
de la unidad familiar como componente central de esta
investigacion y la implicacién de otros miembros de la familia
del recién nacido, ademas de la madre; realizando entrevistas
en historia oral y la posterior construccion de narrativas,
que ayudaron a comprender la historia y el contexto en
el que se insertaban las familias y los recién nacidos; El
rigor utilizado en el desarrollo de este estudio junto con
la descripcion detallada del método, que puede ayudar en
futuras investigaciones cualitativas y el uso de un marco
tedrico, que permita un analisis mas profundo de los datos.

Como limitacién, se reconoce que los resultados
tratados aqui se refieren a un grupo de personas expuestas
a una red de atencion especifica y que, en otros lugares, se
pueden encontrar otros resultados adicionales. También se
entiende que la participacién de los profesionales sanitarios
que asistieron a estas familias durante la experiencia podria
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complementar los resultados descritos. Por tanto, futuros
estudios que traten estas dimensiones son oportunos.
Ademas, existe la preocupacion de llevar a cabo nuevos
estudios que busquen identificar y comprender cémo se
transmite la ensefianza sobre la esperanza a los estudiantes
en el area de la salud, teniendo en cuenta la importancia
de este tema para la atencion.

Sin embargo, los resultados de este estudio pueden
ayudar a los profesionales sanitarios en sus practicas, en
la planificacién de la atencién familiar sistémica, en el
reconocimiento de la esperanza como un recurso familiar
esencial y dindmico, en la identificacion de las barreras
encontradas e implementando estrategias para superarlas.
Ademas, los resultados contribuyen a la comprensién de
que la esperanza debe evaluarse en diferentes conjunturas
y situaciones, y esta relacionada con el contexto, los
comportamientos, las relaciones establecidas y los
sentimientos a lo largo del tiempo.

Conclusion

Las evidencias sobre las experiencias familiares
de esperanza en el contexto del embarazo y el cuidado
de recién nacidos en riesgo contribuyeron a reforzar el
caracter dinamico de la esperanza basado en las diferentes
situaciones experimentadas. Las experiencias de la (des)
desesperanza familiar se caracterizan por percepciones,
comportamientos y sentimientos, y estan influenciadas
por las relaciones establecidas, creencias y emociones,
ademas del contexto en el que se encuentran.

Al principio de la experiencia del riesgo, ya sea
gestacional o neonatal, la percepcidon de esperanza se
debilita, evidenciada por la incertidumbre, los sentimientos
negativos y los deseos de dias mejores. Situaciones
como la hospitalizacién y la pandemia de COVID-19
fueron momentos que permitieron la desesperanza
familiar, aumentando los sentimientos negativos en
relacion con lo que experimentaron. Con el paso del
tiempo y la disminucion en las situaciones mas criticas,
el alta hospitalaria del recién nacido y el seguimiento de
la atencion, la experiencia de la esperanza familiar se
modifica y fortalece, mediante el mantenimiento de la
comprension de la esperanza, que se fortalece con las
experiencias pasadas. Las estrategias y comportamientos,
como la creencia religiosa y el desarrollo de habilidades
intrapersonales en las relaciones, se fortalecen y mantienen
con el tiempo, contribuyendo al cambio de sentimientos
positivos y a la continuidad del cuidado del recién nacido.

En este sentido, es necesario que los profesionales
sean capaces de identificar situaciones de desesperanza
familiar en el contexto del riesgo gestacional y llevar a
cabo acciones concretas para fortalecer las experiencias

de esperanza, tales como: identificar los sentimientos
que experimentan las familias y apoyar sentimientos
positivos y realistas sobre la situacion, mediante escucha
atenta y bienvenida; ayudar a fortalecer estrategias y
comportamientos de esperanza que buscan fortalecerla,
como fortalecer la espiritualidad y la autoconfianza, y a
través de actitudes de @nimo familiar, como compartir
informaciéon y empatia. Hay indicios de que estas
estrategias pueden contribuir positivamente a las
experiencias familiares y resignificar el contexto vivido.
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