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RESUMO

Objetivo: mapear a experiéncia de esperanca de pais e familiares de prematuro extremo hospitalizado na Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal. Método: revisdo de escopo realizada de acordo com a metodologia do Instituto Joanna Briggs e as diretrizes
PRISMA-ScR. A busca foi realizada em setembro de 2024 e atualizada e fevereiro de 2025, nas bases de dados MEDLINE, CINAHL,
PsycINFO, Embase, Scopus e LILACS. Foram incluidos estudos qualitativos, quantitativos e de métodos mistos que abordaram a
esperanga de pais e familiares de prematuros extremos. Resultados: de 4.067 estudos encontrados, 12 foram incluidos. A
esperanga foi identificada como elemento central na experiéncia de prematuridade extrema e abrangeu as dimensdes afetiva,
cognitiva, comportamental, temporal, contextual e espiritual. Consideragdes finais: a esperanca fortalece a resiliéncia parental
e familiar e é essencial para a adaptagdo diante da prematuridade extrema. Recomenda-se investimento em pesquisas e
modelos de cuidado neonatal sustentadores da esperanca centrados na familia.

Descritores: Unidades de Terapia Intensiva Neonatal; Lactente Extremamente Prematuro; Familia; Esperanca.

ABSTRACT

Objective: to map the hope experience undergone by parents and family members of extremely premature newborns
hospitalized in a Neonatal Intensive Care Unit. Method: a scoping review conducted according to the methodology proposed
by the Joanna Briggs Institute and the PRISMA-ScR guidelines. The search was performed in September 2024 and updated in
February 2025 in the MEDLINE, CINAHL, PsycINFO, Embase, Scopus and LILACS databases. The materials included were
qualitative, quantitative and mixed-methods studies addressing hope among parents and family members of extremely
premature newborns. Results: a total of 12 out of all 4,067 studies found were included. Hope was identified as a core element
in the extreme prematurity experience and encompassed the Affective, Cognitive, Behavioral, Temporal, Contextual and
Spiritual dimensions. Final considerations: hope strengthens parental and family resilience and is essential to adapt to extreme
prematurity. It is recommended to invest in research studies and neonatal care models that sustain hope centered on families.
Descriptors: Intensive Care Units, Neonatal; Infant, Extremely Premature; Family; Hope.

RESUMEN

Objetivo: mapear la experiencia de esperanza entre padres y familiares de recién nacidos extremadamente prematuros
hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales. Método: revisidn exploratoria realizada de conformidad con la
metodologia del Instituto Joanna Briggs y las guias PRISMA-ScR. La busqueda se realizé en septiembre de 2024 y se actualizé en
febrero de 2025 en las bases de datos MEDLINE, CINAHL, PsycINFO , Embase, Scopus y LILACS. Se incluyeron estudios
cualitativos, cuantitativos y de métodos mixtos que abordaron la esperanza de padres y familiares de bebés prematuros
extremos. Resultados: de 4067 estudios encontrados, se incluyeron 12. La esperanza fue identificada como un elemento central
en la experiencia de la prematuridad extrema y abarcé las dimensiones afectiva, cognitiva, conductual, temporal, contextual y
espiritual. Consideraciones finales: la esperanza fortalece la resiliencia parental y familiar y es esencial para la adaptacién a la
prematuridad extrema. Se recomienda la inversidn en investigacion y modelos de atencidn neonatal que sostengan la esperanza
centrados en la familia.

Descriptores: Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal; Recien Nacido Extremadamente Prematuro; Familia; Esperanza.

INTRODUCAO

A prematuridade é globalmente a principal causa de mortalidade entre criancas menores de cinco anos de idade.
Estima-se que em 2020 ocorreram globalmente 13,4 milhdes nascimentos prematuros e que destes 5% sdo
prematuros extremos, definidos como aqueles que ocorrem antes de 28 semanas de gestacdo’®. Na regido das
Américas, a ocorréncia da prematuridade chega a 1,2 milhdo anualmente. Nesse cendrio, o Brasil estd entre os dez
paises com maior nimero de nascimentos prematuros, entre os anos de 2012 e 2022 foram registrados 31.351.324
nascimentos, e, desse total, 3.530.568 nascimentos foram prematuros, entre os extremamente prematuros a
proporcdo foi de 4,9% 8. As altas taxas de prematuridade representam um desafio importante para a satde publica,
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incluindo a superagdo das desigualdades regionais no acesso a servigos, as condigdes sociais, econdmicas e ambientais
desfavoraveis e a qualificacdo das praticas obstétricas e de cuidado neonatal®.

Os avangos em cuidados intensivos neonatais elevaram a sobrevivéncia de prematuros extremos durante o periodo
neonatal. Entretanto, estes recém-nascidos frequentemente enfrentam graves complicagdes clinicas e um longo tempo de
hospitalizagdo, o que faz com que a prematuridade extrema seja considerada uma condigdo ameacadora a vida e elegivel
para cuidados paliativos perinatais e neonatais’. Essa filosofia de cuidado alia-se aos cuidados intensivos, com o objetivo
de proporcionar conforto e alivio de sofrimentos’. Desenvolve-se de forma colaborativa, centrada no neonato e na familia,
respeitando-se a autonomia e as escolhas parentais; e promover a esperanca é uma premissa®,

Os pais e familias vivenciam sobrecarga e um profundo sofrimento emocional, ao mesmo tempo que desejam e
precisam manter uma esperanca possivel diante das incertezas do nascimento prematuro extremo®. Nesse contexto a
esperanca é dimensdo e processo a ser explorado e promovido; é recurso de enfrentamento, uma resposta ativa e
realista a situacdo'®.

Sabe-se que o nascimento prematuro extremo é evento gerador de amplas e profundas repercussdes psicossociais
emocionais nos pais e familias'’. As experiencias frente ao nascimento de risco s30 marcadas por emogdes negativas, lutos,
perdas, culpa impoténcia, falta de controle e auséncia de autonomia pessoal e parental (Ireland, Ray, Larkins et al, 2019).
Por outro lado, sabe-se que a esperanca é recurso protetor, mediador positivo na salde mental materna e fator interno
de resiliéncia parental e familiar?4,

O impacto devastador do nascimento prematuro extremo nos pais e familia deve ser reconhecido e a forma como
lidam com o inevitdvel sofrimento emocional depende de suas histérias, suas experiéncias vividas, valores, crencas
espirituais e sistemas de apoio- Estes fatores podem predispor os pais e as familias ao ajustamento, equilibrio ou ao
sofrimento prolongado!* Portanto, a forma como tentardo dar sentido ao nascimento prematuro extremo, a
hospitalizagao, a sobrevivéncia e, por vezes, a morte é particularizada e requer apoio profissional personalizado, flexivel,
adaptados e com respeito aos valores de cada pessoa/familiar®.

A dindmica esperanca - desesperanca é fendbmeno presente nestas experiencias com associacdo positiva aos
processos de enfrentamento, de elabora¢do do luto e do crescimento pds-traumaticol®. A esperanca é um conceito
complexo que pode ser entendido como um processo cognitivo essencial para que um individuo identifique seus objetivos
pessoais e desenvolva estratégias para alcanca-los'>. De acordo com Snyder, ela representa a capacidade de perceber
caminhos viaveis para atingir objetivos desejados, ao mesmo tempo em que motiva a agdo necessaria para seguir esses
caminhos. Ou seja, a esperanga ndo apenas define o que se quer alcangar, mas também possibilita a elaboragdo de um
planejamento e uma linha de ac3o para atingir esses objetivos'®. A esperanca possui componentes individuais e coletivos.
No grupo, ela pode ser vivenciada quando se compartilha a visdo de que os esforgos conjuntos podem resultar no alcance
de um objetivo comum?’.

No ambito do desenvolvimento tedrico do construto de esperanga, no campo da Enfermagem, destaca-se o modelo
multidimensional de Dufault e Martocchio®® que conceitualiza a esperanga em seis dimensdes: (1) afetiva (sentimentos e
emocoes); (2) cognitiva (objeto desejado e resultado pretendido), (3) comportamental (orientacdo para a acdo e
motivac¢do); (4) contextual e afiliativa (interagdo social e autotranscedéncia); (5) temporal (passado, presente e futuro); e
(6) contextual (circunstancias e situagées de vida). Esse modelo ampliou as perspectivas para a compreensao e a avaliagdo
da esperanga, e as possibilidades de intervengdo.

Considerando que a avalia¢do e a intervengdao em esperanga sao componentes fundamentais do cuidado intensivo e
paliativo neonatal, e esperando-se contribuir com a instrumentalizagdo dos profissionais para a abordagem da esperanga
de pais e familias e no apontamento de caminhos para o desenvolvimento de novas pesquisas nesta area, além de que os
profissionais podem desempenhar um papel ativo no aumento da esperanca dos pais e familias, esse estudo teve como
objetivo mapear a experiéncia de esperanca de pais e familiares de prematuro extremo hospitalizado na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal.

METODO

Trata-se de uma revisdo de escopo conduzida de acordo com a metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute
(JBI)™. O processo metodoldgico seguiu as etapas de definicdo da pergunta de pesquisa, busca e selecdo dos estudos,
extracdo e organizagao dos dados, analise e apresentagdo dos resultados. Para garantir rigor metodoldgico e transparéncia,
a conducdo da revisdo foi guiada pela diretriz PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)*® e o processo de
selecdo dos estudos seguiu fluxograma PRISMA 202021,

Realizou-se uma pesquisa exploratdria no International Prospective Register of Systematic Reviews (PROSPERO) e na
Cochrane Library, no segundo semestre de 2024 e ndo foram identificadas revisGes anteriores sobre o tema. O protocolo
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desta revisdo foi registrado na plataforma Open Science Framework (OSF), em 10 de setembro de 2024, disponivel no
endereco eletrbnico https://doi.org/10.17605/0SF.I0/F5CKD.

A pergunta norteadora da revisdo foi construida com base no mnemaonico PCC (Populagdo, Conceito e Contexto).
Populagdo: foram considerados estudos desenvolvidos com familias de recém-nascidos extremamente prematuros
(nascidos com idade gestacional inferior a 28 semanas), incluindo: pais, irmaos e outros membros considerados relevantes
nos estudos primarios. Essa definicdo abrange um conceito ampliado de familia como "quem seus membros dizem que
s30" compreendida unidade, sistema e rede de pessoas significativas??, com vinculo emocional e envolvidas na experiéncia
de nascimento prematuro. Conceito: a experiéncia de esperanga dos pais e familiares de prematuros extremos. Adota-se
a definigdo de esperanga como um processo cognitivo essencial para que um individuo identifique seus objetivos pessoais,
e coletivos, e desenvolva estratégias para alcanc¢a-los'®. Contexto: estudos desenvolvidos em unidades de terapia intensiva
neonatal ou em unidades de cuidados paliativos neonatais. Assim, a pergunta norteadora foi: “Quais as evidéncias
disponiveis sobre a esperanga de pais e familiares de recém-nascidos prematuros extremos que vivenciam o cuidado
intensivo e/ou cuidado paliativo neonatal?”.

A busca foi conduzida em trés etapas, conforme as recomendacdes do JBI'. Inicialmente, realizou-se uma busca
preliminar e limitadas as bases Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) via PubMed e
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), para identificar termos de indexagdo usados para
descrever os artigos e descritores relevantes. Com base nestes termos foi desenvolvida uma estratégia de busca
abrangente para a Medline e demais bases selecionadas, esta foi testada e refinada com o auxilio de bibliotecario da
Universidade de Brasilia, graduado em Biblioteconomia, especialista em letramento informacional e mestre em educacao,
com vasta experiéncia em bases de ciéncias da salde. Esta estratégia foi adaptada para as demais bases de dados do
estudo. A estratégia de busca foi elaborada com base na combinagdo de descritores controlados em ciéncias da saude
(DECS) e Medical Subject Headings (MeSH) e termos livres, utilizando operadores booleanos e aspas para termos
compostos. As estratégias de busca completas sdo apresentadas na Figura 1.

Base de Artigos
Dados Estratégia utilizada encontrados (n)
PUBMED ((infant, newborn) OR neonate OR newborn OR (premature birth) OR (birth premature) OR (preterm 881

birth)) AND ((parents) OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
((neonatal intensive care) OR NICU OR (intensive care unit)) AND ((hope) OR (coping strategies) OR (life
experience) OR resiliency OR resilience OR belief OR hopefulness OR (coping skills) OR (life change events)
OR (resilience, psychological)) AND ((hospitalization) OR admission OR internment)

CINAHL ("infant, newborn" OR neonate OR newborn OR "premature birth" OR "birth premature" OR "preterm 1,314
birth") AND (parents OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
("neonatal intensive care" OR NICU) AND (hope OR "coping strategies" OR "life experience" OR resiliency
OR resilience OR belief OR hopefulness OR "coping skills" OR "life change events" OR "resilience,
psychological") AND (hospitalization OR admission OR internment)

PsycINFO ("infant, newborn" OR neonate OR newborn OR "premature birth" OR "birth premature" OR "preterm 16
birth") AND (parents OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
("neonatal intensive care" OR NICU) AND (hope OR "coping strategies" OR "life experience" OR resiliency
OR resilience OR belief OR hopefulness OR "coping skills" OR "life change events" OR "resilience,
psychological") AND (hospitalization OR admission OR internment)

EMBASE ("infant, newborn" OR neonate OR newborn OR "premature birth" OR "birth premature" OR "preterm 185
birth") AND (parents OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
("neonatal intensive care" OR NICU) AND (hope OR "coping strategies" OR "life experience" OR resiliency
OR resilience OR belief OR hopefulness OR "coping skills" OR "life change events" OR "resilience,
psychological") AND (hospitalization OR admission OR internment)

SCOPUS ("infant, newborn" OR neonate OR newborn OR "premature birth" OR "birth premature" OR "preterm 1,655
birth") AND (parents OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
("neonatal intensive care" OR NICU) AND (hope OR "coping strategies" OR "life experience" OR resiliency
OR resilience OR belief OR hopefulness OR "coping skills" OR "life change events" OR "resilience,
psychological") AND (hospitalization OR admission OR internment)

LILACS ("infant, newborn" OR neonate OR newborn OR "premature birth" OR "birth premature" OR "preterm 16
birth") AND (parents OR parent OR parenthood OR family OR families OR relatives OR filiation) AND
("neonatal intensive care" OR NICU) AND (hope OR "coping strategies" OR "life experience" OR resiliency
OR resilience OR belief OR hopefulness OR "coping skills" OR "life change events" OR "resilience,
psychological") AND (hospitalization OR admission OR internment)

Figura 1: Estratégias de Busca, bases de dados e nimero de artigos encontrados. Brasilia, DF, Brasil, 2025.
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As buscas foram realizadas em 30 de setembro de 2024 e atualizadas em 26 de fevereiro de 2025, nas bases de
dados: Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) via PubMed, Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature (CINAHL), Psychological Information Database (PsycINFO), Excerpta Medica Database (Embase),
Scopus e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS). Para acesso a literatura cinzenta realizou-
se buscas na biblioteca de teses e dissertacées da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)
e na plataforma Open Access Theses and Dissertations (OATD). Estas bases foram escolhidas por apresentarem uma ampla
cobertura de artigos no campo da enfermagem, ciéncias sociais e ciéncias da saude e maior retorno de estudos
considerando a tematica e estratégias adotadas.

Foram conduzidas por dois revisores de forma independente, e os resultados comparados para assegurar a
abrangéncia e consisténcia dos dados recuperados. Por fim, realizou-se busca manual na lista de referéncias dos estudos
elegiveis. Nao foram aplicadas restri¢gdes temporais e nem quanto ao tipo de estudo. No que se refere ao idioma, foram
considerados estudos publicados em portugués, inglés e espanhol, considerando o dominio linguistico dos revisores.

Todas as referéncias resultantes foram importadas para o software de revisGes sistematicas Rayyan
(https://www.rayyan.ai/), versdo gratuita. A primeira etapa foi a remogdo das duplicatas e a triagem dos estudos foi
realizada em duas etapas: na primeira, os titulos e resumos foram lidos por dois revisores independentes (SLMSM e
FMGSA), alunas de pds-graduagdo de uma Universidade do Centro-Oeste, com o recurso de cegamento ativado; na
segunda, os textos completos foram avaliados para verificacdo dos critérios de elegibilidade. Em ambas as etapas,
eventuais divergéncias entre os revisores foram resolvidas por consenso, e, quando necessario, um terceiro revisor (AOS)
foi consultado, orientadora do estudo e com experiencia no método e tematica da revisdo de escopo.

A extracdo de dados foi realizada de forma independente por dois revisores (SLMSM e FMGSA) utilizando-se o
instrumento “JBI Template Source of Evidence Details, Characteristics and Results Extraction Instrument”!® e registradas
em uma planilha estruturada no Microsoft Excel. As informacgGes extraidas incluiram identificagcdo do estudo (ID), pais e
ano de publicac¢do, objetivo, participantes e método. Foram incluidos estudos primdrios que investigaram a esperanca de
pais e familiares de prematuros extremos em UTIN, com metodologias qualitativas, quantitativas ou mistas, visando uma
compreensao ampla da experiéncia e processo de esperanga dos pais e familiares. Foram excluidos estudos focados apenas
em aspectos técnicos e clinicos da UTIN, e que ndo abordavam a esperanga dos pais ou familiares, bem como textos e
documentos de opinido, por ndo serem adequados aos objetivos da revisao.

Os dados extraidos dos estudos primarios foram analisados quantitativamente considerando-se suas caracteristicas
principais no que se refere a populagdo, o contexto, método e tendéncias temporais de publicagdo. Os achados (resultados
e implicagBes dos estudos) foram analisados de forma qualitativa com foco na identificagdo de evidéncias relacionadas a
esperanca e suas manifestagdes nas experiéncias de pais e familiares de prematuros extremos internados em UTIN. Estas
evidéncias foram organizadas em nlcleos tematicos, considerando-se as dimensdes do modelo multidimensional de
esperanca de Dufault e Martocchio®® Os resultados dessa revis3o de escopo s3o apresentados em diagrama, tabelas
sinteses e em formato descritivo representando o mapeamento dos dados e um resumo das evidéncias de forma a
responder a pergunta da revisdo e identificar as lacunas de pesquisa.

RESULTADOS

A busca nas bases de dados cientificas retornou 4.067 registros. Destes 765 registros foram removidos por estarem
duplicados, restando 3.302 estudos para triagem inicial. Na fase de triagem por leitura do titulo e resumo, 3.270 registros
foram excluidos por ndo atenderem aos critérios de inclusdo estabelecidos para esta revisdo. Como resultado, 32 artigos
foram selecionados para leitura na integra e 8 foram considerados elegiveis e incluidos na revisdo. De forma
complementar, foi realizada uma busca manual nas referéncias dos estudos selecionados, resultando na identificacdo de
5 artigos adiciona, destes 4 foram considerados elegiveis. Ressalta-se que no processo busca por outros métodos, buscou-
se a literatura cinzenta na biblioteca de teses e dissertagdes da Coordenac¢do de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES) e na plataforma Open Access Theses and Dissertations (OATD) e ndo foram identificados novos estudos.
Assim, 12 estudos foram incluidos nessa revisdo, conforme ilustrado na Figura 2.
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Identificagdo de novos estudos através de bancos de dados e registros ‘ ‘ Identificacao de novos estudos através de outros métodos

- J

Figura 2: Fluxograma PRISMA de seleg¢do dos estudos. Brasilia, DF, Brasil, 2025.
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Para a padronizagdo e organizagao da apresentagao dos resultados, os estudos incluidos foram identificados com a
letra "E", seguida por um nimero arabico "E1" para o Estudo 1, "E2" para o Estudo 2, e assim sucessivamente. As principais
caracteristicas dos estudos sao apresentadas na Figura 3 e a sintese dos achados nas Figura 3 e 4.

Pais e ano
de
ID publicagdo Objetivo Participantes Método
E123 Canadj, Explorar as perspectivas dos pais sobre os impactos da 248 pais de 213 criangas  Pesquisa de métodos
2023 prematuridade extrema em suas vidas e nas de prematuras extremas mistos
suas familias.
E224 Finlandia, Explorar retrospectivamente as narrativas de pais de 29 maes e 8 pais de Estudo qualitativo
2023 bebés extremamente prematuros (23-24 semanas de  bebés nascidos entre 23 descritivo
gestacdo) sobre o processo de vinculo e experiéncias e 24 semanas de
relacionais durante a internagdo na Unidade de Terapia  gestagdo e
Intensiva Neonatal (UTIN) e nos anos seguintes. hospitalizados na UTIN
E325 Canadj, Investigar as perspectivas dos pais sobre a saude e o 248 pais de 213 criangas  Pesquisa de métodos
2021 desenvolvimento de seus filhos prematuros extremos.  nascidas prematuras mistos
extremas
E4%6 Finlandia, Explorar as experiéncias maternas em criar criangas 8 maes de criangas Estudo qualitativo
2021 nascidas com 23 semanas de gestagdo e os desafios nascidas com 23 descritivo

enfrentados.

semanas de gestagdo

Figura 3: Caracterizagdo dos estudos inclusos na revisdo de escopo publicados entre 2021 e 2023. Brasilia, DF, Brasil, 2025.
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Pais e ano de

ID publicagdo Objetivo Participantes Método
E5?%7 Australia, Explorar as experiéncias de maes de bebés prematuros Dez maes de bebés Estudo qualitativo
2019 extremos durante a internagdo na Unidade de Terapia  nascidos prematuros descritivo
Intensiva Neonatal (UTIN) e a transigdo para casa. extremos
E628 Australia, Explorar experiéncias de pais de recém-nascidos na 17 pais (21 prematuros Estudo qualitativo
2019 UTIN, contextualizando memodrias e identificando extremos e 1 bebé com apoiado na teoria
aspectos negativos e positivos. malformagdo congénita) fundamentada nos
dados
E7%° Espanha, 2018 Descrever e compreender as experiéncias de mades de 16 maes de prematuros Estudo qualitativo
recém-nascidos extremamente prematuros na UTIN extremosinternados em apoiado na
com relagdo ao processo de vinculo. UTIN por, pelo menos, hermenéutica
30 dias fenomenoldgica
E830 Suica, 2017 Explorar as experiéncias de pais durante o processo de 20 pais (7 casais, 1 pai, 5  Estudo qualitativo
morte de bebés extremamente prematuros na UTIN. maes) de prematuros apoiado na
extremos que morreram  hermenéutica
na UTIN
E931 Colémbia, Identificar o significado atribuido pelos pais a 8 pais de prematuros Estudo qualitativo
2014 hospitalizacggo de seu filho recém-nascido extremosinternadosem apoiado na
extremamente prematuro. UTIN etnoenfermagem
E1032 Canadd, 2012  Descrever as percepgdes dos pais sobre o processo de 7 pais de prematuros Estudo qualitativo
tomada de decisdes em relagdo aos seus recém- extremos descritivo
nascidos extremamente prematuros.
E1133 Estados Avaliar e comparar a presenca de estresse percebido e 35 pais de prematuros Estudo quantitativo,
Unidos, 2010  sintomatologia depressiva em pais de recém-nascidos  nascidos antes de 30 longitudinal e
prematuros internados em UTIN ao longo do tempo. semanas e prospectivo.
hospitalizados na UTIN
E1234 Suica, 2008 Examinar o impacto do nascimento prematuro 92 pais de prematuros Estudo quantitativo

extremo na saude mental de pais, comparando aqueles transversal.

que perderam o bebé e os cujos filhos sobreviveram.

extremos (54 enlutados,
38 ndo enlutados)

Figura 4: Caracterizagdo dos estudos inclusos na revisdo de escopo publicados entre 2008 e 2019. Brasilia, DF, Brasil, 2025.

Foram revisados 12 estudos, publicados entre 2008 e 2023, com maior concentra¢do no periodo de 2017 a 2023
(n=8), indicando uma tendéncia recente de aumento na producdo cientifica sobre o tema. O primeiro estudo identificado
foi publicado na Suiga, em 2008, e abordava o impacto do nascimento prematuro na satide mental dos pais. A partir de
2017, os trabalhos passaram a apresentar maior diversidade metodoldgica e de abordagem. O Canada lidera em ndmero
de publica¢des (n=3), seguido por Australia, Suica e Finlandia (n=2 cada). Espanha, Coldmbia e Estados Unidos também
contribuiram com um estudo cada, mostrando o interesse global pela tematica.

A maioria dos estudos adotou abordagem qualitativa (n=8), utilizando entrevistas semiestruturadas, andlise de
contetdo e fenomenologia. Dois estudos seguiram metodologia quantitativa, com foco em variaveis como estresse e
desenvolvimento infantil. Dois outros adotaram métodos mistos, evidenciando um movimento crescente de integracdo
entre dados objetivos e subjetivos.

Os participantes foram pais e mdes de recém-nascidos extremamente prematuros (RNEP), com menos de 28
semanas de gestacdo e longo tempo de internacdo na unidade de cuidados intensivos neonatais. O nimero de
participantes nos estudos variou entre 7 (E10) e 248 (E3), com inclusdo de diferentes configuraces familiares, o que
ampliou a compreensao dos desafios vivenciados e da esperanga enquanto recurso de enfrentamento. Na Figura 5 sdo
apresentadas as categorias relacionadas a experiéncia de esperanca e os desfechos encontrados.

A esperanga emergiu como elemento central nas vivéncias de pais de recém-nascidos extremamente prematuros,
articulando-se nas seis dimensdes propostas por Dufault e Martocchio: afetiva, cognitiva, comportamental, temporal,
contextual e espiritual®.
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ID Categoria do Escopo Experiéncia de Esperanca Desfecho

E123 Fragilidade e resiliéncia A esperanga articula aspectos positivos (gratidao, Enfrentamento positivo da
familiar pés- fortalecimento familiar, crescimento pessoal) e negativos prematuridade extrema, com
prematuridade (medo, estresse, preocupagdo com o futuro), promove implicagGes para o apoio

forga e resiliéncia. psicossocial e cuidado centrado
na familia.

E224 Vinculagdo parental no A esperanga promove resiliéncia, sobretudo na superagdo  Promove gratidao pela
limiar da viabilidade (23-  dos desafios iniciais durante o processo de vinculagdo e sobrevivéncia e pelo
24 semanas) parentalidade na UTIN. Esta relacionado ao suporte desenvolvimento da crianga.

emocional e pratico recebido da equipe.

E325 Prioridades parentaisem A esperanca estd associada a valorizag¢do do vinculo, Gera resiliéncia e confianga no
desfechos de saude qualidade de vida, e sobrevivéncia da crianga. Mantém-se  potencial de desenvolvimento

mesmo diante de progndsticos incertos, e promove a da crianga.
focalizagdo nas pequenas conquistas e no potencial de
desenvolvimento a longo prazo.

E4%6 Resiliéncia parental e A esperanga reverbera em gratiddo, articula-se com a A dedicagdo maternal e o
gratiddo diante dos dedicagdo materna, a forga da crianga, o suporte social e suporte familiar/societal sdo
desafios institucional. determinantes da esperanca.

E5?%7 Experiéncia de maes A esperanga da mae oscila entre "esperanga ativa" A esperanga de sobrevida e
negligenciadas em UTIN (vislumbrando controle) e "esperanga resignada" desenvolvimento da crianga

(aceitagdo da impoténcia). Ha fragilizagdo da esperanca sustenta a esperanga, e a falta
quando falta reconhecimento materno enquanto de suporte emocional e
cuidadora da crianga na UTIN, corroborando para psicolégico a ameaga.
sentimento como isolamento e desespero.

E628 Significados atribuidosa A religido, cultura, apoio familiar e praticas da UTIN Aspectos de resiliéncia familiar,
esperanga ao longo do (comunicagdo honesta, acolhimento e celebragées de e significados religiosos e
tempo marcos) sdo fatores participes da esperanga. culturais integram a experiéncia

de esperanga.

E72  Vinculagdo materna em A esperanca é essencial no enfrentamento da A esperanga promove e facilita a
UTIN prematuridade extrema, colabora com vinculos vinculagdo e o cuidado materno.

emocionais, e relaciona-se com aprendizados e
participagdo nos cuidados neonatais.

E830 Luto e vinculagdo A esperanga manifesta-se de modo ambivalente, A esperanga facilita o vinculo
parental em situagdes inicialmente como forga voltada a crenga na sobrevivéncia  afetivo dos pais com a crianga
de terminalidade da crianga e, posteriormente, como conforto e dignidade em terminalidade, e auxilia na

no processo de morte dela. elaboragao do luto, e nos
processos de despedida.

E93!  Adaptagdo paterna a A esperanca auxilia no enfrentamento da hospitalizagdo, A esperanca é fator protetor
prematuridade extrema com destaque para adaptag¢des no cotidiano, criagdo de para saude mental paterna.

vinculos na UTIN e envolvimento no cuidado da crianga,
impactando na salide mental paterna.

E10%2  Comunicagdo, A esperanga ocorre a partir da experiéncia e construgao As condigGes clinicas da crianga,
relacionamento e de relagGes genuinas com a equipe da UTIN. a cultura da UTIN e os
suporte emocional relacionamentos com os

profissionais sdo determinantes
para a experiéncia da esperanca.

E1133  Resposta emocional A esperanga colabora no manejo do estresse e a A participagdo ativa dos pais, 0
paterna em UTIN depressao parental, favorece uma perspectiva positiva do  reconhecimento e a valorizagdo

futuro do bebé, e promove a superagao das dificuldades. da experiéncia emocional deles,
fortalece a esperanca familiar.

E1234  Salde mental parental A esperanga apresentou padrdes distintos entre pais A esperanga mostrou-se um

pds-prematuridade
extrema

enlutados e ndo-enlutados: nos primeiros, associou-se a
aceitagdo e reconstrugdo de significado da crianga; no
segundo, atuou como for¢a motivadora para enfrentar
desafios. A auséncia de esperanga correlacionou-se, em
ambos os grupos, com maior risco de depressao.

fator protetor para saude
mental de pais enlutados e ndo-
enlutados.

Figura 5: Achados dos estudos inclusos na revisdo de escopo. Brasilia, DF, Brasil, 2025.

A dimensdo afetiva, ligada a sentimentos e emocdes, revelou-se ambivalente. Emogdes positivas como gratiddo
(48%), fortalecimento dos vinculos (31%) e percepc¢do do filho como milagre (28%) fortaleceram a esperanga (E1). Por
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outro lado, sentimentos negativos como estresse (42%), medo (35%) e preocupagdo com o desenvolvimento (18%)
também marcaram os relatos, sobretudo entre pais enlutados (E5, E9). A auséncia de suporte emocional intensificou o
sofrimento psiquico e a soliddo materna (E5), ainda que, mesmo em cenarios dificeis como a morte de outros bebés, a
esperancga persistisse como forga sustentadora.

A dimensao cognitiva, relacionada a percepc¢do da realidade e projegao para o futuro, esteve presente em decisGes
criticas, como a reanimacgdo do recém-nascido, influenciadas pela esperancga e por crengas religiosas (E10). Mesmo diante
de desafios, os pais mantiveram avaliagdo positiva da satde dos filhos (nota 9/10 no E3) e consideraram esperanca, amor
e fé essenciais para a sobrevivéncia (E6). A experiéncia foi ressignificada com gratiddo e vinculo apds a alta (E2).

A dimensdo comportamental, referente as agdes movidas pela esperanga, foi evidenciada pelo engajamento dos pais
nos cuidados (E4) e pelo contato fisico como estratégia de vinculo e fortalecimento emocional (E7). Pais buscaram aprender
com a equipe e se adaptaram ao ambiente da UTIN como forma de se conectar ao filho (E9). Também assumiram multiplas
responsabilidades no cotidiano, equilibrando cuidados familiares e emocionais (E11).

Na dimensdo temporal, a esperanga se mostrou dinamica, presente desde a gestagdo, internagdo até apods a alta
hospitalar. O tempo presente é valorizado. Os pais relataram superprotecdo, apego intenso e envolvimento continuo na rotina
e reconhecerem tragos de resiliéncia nas criancas (E4) A relagdo com o neonato se fortaleceu ao longo do tempo (E10), e
mesmo apos a perda, a esperanga auxiliou na reconstrucdo emocional e no crescimento pessoal (E12). Apesar da ansiedade
com o futuro, os pais expressaram gratiddo pelo progresso e tempo vivido com os seus filhos(as) prematuros (E3).

A dimensdo contextual, que considera os fatores sociais e ambientais, destacou o papel da UTIN como espaco de
acolhimento. O cuidado humanizado fortaleceu a esperanca e os vinculos com a equipe (E8, E9). Mudancas no estilo de
vida, religido e valores também foram relatadas (E9). A auséncia de suporte emocional, no entanto, fragilizou maes em
sofrimento (E5), enquanto o envolvimento no cuidado e o acolhimento foram apontados como cruciais para sustentar a
esperanca (E2). M3es enlutadas relataram crescimento pessoal mediado por relagées fortalecidas e valorizagdo da vida
(E10, E6, E4, E12).

Por fim, a dimens&o espiritual pode ser concebida como o entrelagamento das dimensdes afiliativa (interagdes)
e cognitiva (crengas). Neste estudo refletiu o papel da fé e da autotranscedéncia na sustentagdo da esperanga. Pais
de diferentes crencas relataram a espiritualidade como forga diante da incerteza, considerando a melhora clinica
como um milagre (E6). Pais indigenas também recorreram as suas crengas culturais (E3), enquanto outros se sentiram
confortados pela conexdo com Deus (E10). A fé esteve associada a confianca na sobrevivéncia e a manutengdo da
esperanca (E2).

DISCUSSAO

Os achados deste estudo confirmam o papel central da esperanca na experiéncia de pais de recém-nascidos
extremamente prematuros, funcionando como elemento sustentador da resiliéncia diante de adversidades. A relagdo com
os profissionais de saide mostrou-se essencial na manutengao dessa esperanga, principalmente quando ha comunicagao
sensivel e personalizada®”.

Nesse contexto, observou-se que, mesmo na presenca de progndstico reservado, é fundamental que os profissionais
equilibrem a franqueza com o encorajamento, usando linguagem respeitosa e humanizada para preservar o vinculo
parental e a esperanca?l. De acordo com a Organizac¢do Mundial da Satide (OMS)3%, o cuidado paliativo pedidtrico integral
deve englobar o controle adequado dos sintomas, o manejo espiritual e social do paciente e de sua familia, além de
intervengGes especificas para o sofrimento psiquico. Esses aspectos estdo profundamente interligados com o conceito de
esperanca, que, no contexto de cuidados paliativos, transcende a expectativa de cura®’.

A esperanga, quando abordada de maneira holistica, envolve ndo apenas o alivio fisico do sofrimento, mas também
o apoio emocional e espiritual, proporcionando a crianca e a familia uma sensacdo de dignidade e conforto3®. Nesse
cenario, a percepc¢ao de sofrimento do bebé impacta profundamente nas decisGes sobre continuidade ou interrupgdo de
suporte de vida®®. O apoio da familia e de redes externas, como midias e recursos informativos, pode tanto reforcar quanto
distorcer a esperanga dos pais. Assim, intervenc¢des que envolvem os pais nos cuidados, como o contato pele a pele e a
participacdo em rotinas, sdo apontadas como estratégias eficazes para fortalecer o vinculo e o sentimento de competéncia
parental®.

Além disso, a sensibilidade cultural e o cuidado personalizado também se mostraram relevantes, permitindo que
figuras significativas participem do processo decisério e respeitando valores individuais®®. A interna¢gdo na UTIN
compromete a experiéncia parental tipica, exigindo dos pais uma adaptacdo forcada a um ambiente médico, o que pode
gerar trauma e sofrimento psicolégico, inclusive apds a alta®'. No aspecto emocional, a esperanca pode amenizar sintomas
depressivos pos-parto, funcionando como mediadora entre adversidade e bem-estar parental, pais esperangosos
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demonstram melhor capacidade de enfrentamento e maior engajamento positivo com os filhos, além de fortalecerem a
coes3o familiar*,

Nesse contexto, fatores como condigdo socioecondmica, duragdo da internagdo e saide mental materna influenciam
o estresse parental, sendo a esperanga um mediador importante da qualidade de vida e da competéncia parental em
contextos vulneraveis*®. Durante a pandemia de COVID-19, por exemplo, a esperanga mostrou-se um fator protetor contra
o estresse parental, especialmente quando associada a autocompaixdo*.

Ademais, a esperan¢a também ¢é identificada como fator de adaptagdo em pais de criangas com deficiéncias ou
doengas crbnicas, embora, na prematuridade extrema, ela assuma caracteristicas particulares, dada a alta incerteza do
progndstico®?. Em decisdes pré-natais sobre recém-nascidos na “zona cinzenta”, os pais ponderam entre intervencdes
intensivas e cuidados de conforto, movidos, em muitos casos, pela esperanca?®*.

O suporte social e espiritual também emerge como sustentaculo da esperanga parental, mesmo frente a desafios
emocionais, econdmicos e éticos. Entretanto, a literatura mostra que neonatologistas tendem ao pessimismo ao
comunicar o progndstico, o que refor¢a a importancia de abordagens mais equilibradas, que incorporem a esperanga como
parte do cuidado®.

Por conseguinte, tanto em contextos neonatais quanto em condi¢des pediatricas cronicas, a esperanga atua como
fator de enfrentamento, permitindo aos pais darem significado a jornada e manter seu protagonismo e autonomia diante
da incerteza. Assim, intervengGes centradas na esperanga sdo essenciais para apoiar emocional e psicologicamente as
familias desde o nascimento até os possiveis desfechos®4®.

Os estudos que abordam condi¢ées ameagadoras a vida compartilham algumas semelhangas, especialmente no que
diz respeito ao impacto emocional sobre os pais, a incerteza progndstica e ao papel da esperanga como um fator de
resiliéncia®. Tanto em condi¢bes neonatais ameacadoras quanto em doencas crénicas pediatricas, a esperanca emerge
como um mecanismo central para lidar com o estresse e a incerteza, ajudando os pais a encontrarem significado na jornada
de cuidado e a manter um senso de agéncia diante dos desafios. Além disso, esses estudos destacam a importancia do
suporte social e do envolvimento de redes de apoio para sustentar a esperanca e melhorar a adaptagdo parental®.

Todavia, no contexto da prematuridade extrema, a esperanca adquire algumas caracteristicas especificas. Diferente de
muitas condig¢Bes cronicas pediatricas, em que ha um diagndstico definido e um curso clinico mais previsivel, a prematuridade
extrema é marcada por um prognostico altamente incerto, que pode variar desde uma recuperacdo significativa até graves
sequelas ou mesmo evolugdo para o dbito?. Esse cenério de imprevisibilidade faz com que a esperanca dos pais oscile entre
a expectativa de sobrevivéncia, a busca por marcos de desenvolvimento e a aceitacdo de possiveis limitagdes?’. Além disso, a
tomada de decisGes médicas no periodo neonatal, muitas vezes envolvendo escolhas éticas dificeis, como a limitagdo de
suporte vital, torna a construcdo da esperanca ainda mais desafiadora“. Assim, enquanto em doencas crdnicas a esperanga
pode estar mais relacionada a adaptag¢do a uma nova realidade, na prematuridade extrema ela se constrdi e se transforma
constantemente, de acordo com a evolugdo clinica do recém-nascido.

Dessa forma, essas evidéncias destacam a necessidade de intervengdes que oferegcam suporte emocional e
psicoldgico continuo aos pais, priorizando abordagens centradas na esperanga e no cuidado familiar, tanto no contexto de
recuperacdo clinica quanto nos cuidados paliativos®. E essencial implementar politicas puUblicas que integrem
resolutividade clinica com aspectos biopsicossociais e espirituais, promovendo um cuidado integral. Treinamentos para
profissionais de saide devem capacitar as equipes a nutrirem a esperancga, aprimorar a comunica¢do empatica e criar
ambientes acolhedores nas UTINs. Por fim, programas de acompanhamento familiar podem fortalecer os vinculos
parentais e minimizar os impactos negativos da prematuridade extrema ao longo do curso de vida da crianga.

Limitagoes do estudo

Apesar das contribui¢Ges relevantes sobre a esperanca parental, este estudo apresentou algumas limitagdes. Entre
elas, destaca-se a restricdo linguistica da busca e a diversidade dos contextos culturais, o que pode comprometer a
generalizacdo dos achados. Observou-se também a escassez de pesquisas que considerem a familia como unidade de
andlise, desconsiderando a natureza relacional da esperanca no contexto da prematuridade extrema.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo demonstrou que a esperanga € um elemento central na vivéncia dos pais e familiares de prematuros
extremos hospitalizados na unidade de cuidados intensivos. A revisdo de escopo identificou que a esperanga esta
profundamente relacionada a resiliéncia parental, influenciando o enfrentamento das adversidades e a adaptagdo a
experiéncia da prematuridade extrema. Os achados reforcam que a esperanga ndo é apenas um sentimento passivo, mas
uma forga dinamica que permite aos pais construirem significados positivos, fortalecerem vinculos afetivos e se engajarem
ativamente no cuidado de seus filhos.
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Aliteratura revisada revelou que a esperanga se manifesta em multiplas dimensdes, desde a espiritualidade e a busca
por informagdes até o apoio social e a participagdo na rotina hospitalar. Além disso, estratégias que favorecem a
proximidade entre pais e bebés contribuem para sustentar a esperanga e promover um ambiente mais acolhedor.

As descobertas desta revisdo tém implicagbes para a assisténcia neonatal e para a formulagdo de politicas de
humanizagdo direcionadoras do cuidado intensivo e paliativo neonatal, por meio do investimento em modelos e
abordagens sustentadoras da esperanca centradas na familia. A esperanca pode ser promovida por meio de suporte
emocional, comunicagdo empatica e envolvimento parental e familiar continuo.

Embora o estudo tenha identificado importantes evidéncias sobre a experiéncia da esperanga parental, incipiéncias
e lacunas no conhecimento foram identificadas com recomendagdes de estudos futuros sobre a experiencia e dinamica
relacional da esperancga considerando-se a familia como unidade de andlise.
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