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Significados atribuidos a la gravidez por mujeres con Lupus Eritematoso Sistémico: una teoria basada en datos

INTRODUCCION

Considerado un factor de riesgo importante durante el
proceso gravidico-puerperal, el lupus eritematoso sistémico
(LES) clasifica el embarazo como de alto riesgo. Por ello, las
mujeres con esta enfermedad deben planificar el embarazo y ser
atendidas por un equipo multiprofesional en salud®, ya que
la medicacién adecuada, asi como la atencién prenatal, deben
iniciarse de inmediato™®. Las manifestaciones del LES en la
gestacién y la gestacion en la actividad de la enfermedad son
temas ampliamente discutidos en la literatura®%, cuyos estudios
han evidenciado un aumento de la actividad de la enfermedad
durante la gestacién y en el posparto® V. Sin embargo, los ries-
gos de exacerbaciones parecen ser mayores cuando el LES se
encuentra en actividad durante al menos seis meses antes de la
preconcepcion. Del mismo modo, los riesgos se reducen cuando
la concepcién se produce con la enfermedad en remisién®?.

Al ser de alto riesgo, la gestacién es percibida por las
mujeres con LES como un proceso complejo que desencadena
sentimientos de miedo, angustia e incertidumbre®*$19. Asi, este
fenémeno se manifiesta a partir de experiencias como la presencia
de complicaciones por la activacién de la enfermedad, abortos
recurrentes, partos prematuros, preeclampsia, malformaciones
fetales y complicaciones del sindrome antifosfolipido (SAF),
que sin duda influyen en la forma en que las mujeres viven
esta experiencia®. No obstante, la asistencia sanitaria recibida
también forma parte de este proceso™?. Ante esto, destaca
la necesidad de comprender en profundidad los significados
atribuidos al embarazo por las mujeres con LES, considerando
su interaccién personal con el fenémeno, asi como su interaccién
social con el equipo multiprofesional en salud. De este modo,
se definié como objetivo construir una teoria sustantiva sobre
los significados atribuidos a la vivencia del embarazo por las
mujeres con Lupus Eritematoso Sistémico.

METODO

DiseNo DeL EstubiO/RErereNCIAL TEORICO Y
MEeTopoLéGIco

Investigacion explicativa, de naturaleza cualitativa, que tuvo
como base teérico-conceptual el Interaccionismo Simbdlico
(IS), el cual presupone que los significados se atribuyen a partir
de la experiencia vivida®*'>. Como referencia metodoldgica, se
adopt6 la Teorfa Fundamentada en los Datos desde la perspectiva
constructivista (TFDC), que considera que las experiencias del
investigador y del participante ante el contexto son relevantes
para la interpretacién del fenémeno!'®. En la descripcién de los
resultados del estudio, se utilizaron las directrices de los Criterios
Consolidados para la Presentacién de Informes de Investigacién

Cualitativa (COREQ)"7.

LUGAR DEL EsTuDIO

Las mujeres con LES participantes en el estudio fueron
localizadas en el grupo privado «Lupus Brasil - o desabafo»
(Lupus Brasil - el desahogo), alojado en la red social Facebook®,
creado en 2014, que cuenta con mds de 30 000 miembros. El
objetivo del grupo es favorecer el intercambio de informacién
y experiencias, siendo la gestacién un tema recurrente en
los debates.

PoBLACION

Participaron 27 mujeres, divididas en cuatro grupos
muestrales (GM). Las integrantes fueron invitadas mediante
una publicacién publica en el grupo «Lupus Brasil - o desabafo»
y mensajes de texto enviados a aquellas que participaban en las
publicaciones y hacian comentarios sobre el LES y el embarazo.

CRITERIOS DE SELECCION

Los criterios de inclusién fueron: tener 18 afios o mds, haber
vivido la gestacion con LES y tener acceso a Internet con un
dispositivo tecnolégico para videollamadas. El unico criterio
de exclusién establecido fue: presentar alguna dificultad en la
comunicacién, por lo que se excluyé a una mujer por sordera.

DEFINICION DE LA MUESTRA

Para la conformacién del primer GM, se consideré la
hipétesis: el significado atribuido al embarazo estd relacionado
con la forma en que la mujer vive el fenémeno. Este GM fue
conformado intencionalmente por 14 mujeres con LES que
vivieron un embarazo de alto riesgo. Durante la recoleccién
y el andlisis de los datos, se evidencié que la experiencia
gestacional difiere y/o se modifica cuando la mujer experimenta
otras condiciones clinicas asociadas. Entre estas, el SAF se
reporté con frecuencia, y esto parecia marcar un cambio en el
comportamiento y delinear la percepcién sobre la gestacion.

A partir de este dato, se formulé la siguiente hipétesis:
el significado atribuido puede diferir a medida que la mujer
experimenta otra condicién clinica con riesgo potencial de
complicaciones gestacionales. De este modo, el segundo GM
estuvo formado por seis mujeres que tuvieron trombofilia
durante el embarazo. En el anilisis de los datos de este grupo
se identificé que el riesgo de pérdida gestacional o la experiencia
del aborto parecian influir en los significados de la experiencia,
por lo que se planteé la siguiente hipétesis: la forma en que
la mujer significa el embarazo puede modificarse cuando
experimenta pérdidas gestacionales.

Asi, el tercer GM estuvo constituido por cuatro mujeres con
LES que sufrieron abortos espontdneos. Entre las participantes
de este grupo habia una mujer que habia vivido un embarazo
en Italia, lo que dio lugar a la hipétesis: quedarse embarazada
con LES fuera del pais de origen puede modificar la forma en
que la mujer significa el embarazo. Asi, el cuarto GM estuvo
formado por tres mujeres brasilefias que vivieron el embarazo
como inmigrantes en otros paises.

La constitucién de los grupos muestrales finalizé a partir
de la saturacién teérica de los datos, es decir, las nuevas
entrevistas y los nuevos datos recopilados no aportaban nuevos
profundizaciones al fenémeno central construido, entendiendo
asi que el objetivo de la investigacién se habia alcanzado,
finalizando el reclutamiento de nuevas participantes.

Periopo DE RECOLECCION DE DATOS

Los datos se recopilaron entre enero y agosto de
2022, mediante entrevistas en profundidad, realizadas por
videollamada. Estas fueron grabadas en video y audio tras
obtener la autorizacién y tuvieron una duracién media de
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setenta y cinco minutos. Se utilizaron las aplicaciones WhatsApp
y Messenger y la plataforma de comunicacién por video Google
Meet.

En todas las entrevistas se utilizé una pregunta orientadora
adecuada a cada GM, como sigue: cuénteme cémo fue su
embarazo con LES; cuénteme cémo fue para usted estar
embarazada con LES y trombofilia; cuénteme cémo fueron sus
abortos en los embarazos con LES; cuénteme cémo fue para
usted estar embarazada con LES fuera de su pais de origen. Todas
las entrevistas fueron realizadas por una enfermera, doctora en
Enfermeria con experiencia en investigacién cualitativa y que
ha sufrido abortos espontineos recurrentes y un embarazo con
trombofilia.

ANALISIS DE DATOS

Los datos se organizaron y analizaron con el software
MAXQDA plus 2020. Las entrevistas se transcribieron y se
sometieron al estudio de los textos, acompafadas del desarrollo
de memorandos y diagramas. La codificacién inicial se realizé
palabra por palabra, linea por linea e incidente por incidente,
mediante el método comparativo constante, generando los
cédigos iniciales y provisionales. Se realizé una codificacién
focalizada, utilizando los cédigos iniciales mds significativos
y frecuentes, comparando los cédigos iniciales de una misma
entrevista con los de las entrevistas posteriores, con el objetivo
de crear cédigos mds especificos, selectivos y conceptuales. Esto
permitié la separacion, clasificacién, integracién y organizacién
de los datos, con el fin de conceptualizar el material empirico
en subcategorias y, posteriormente, identificar las propiedades
conceptuales de las categorias. La Figura 1 presenta el proceso
de anilisis de datos, produccién del fenémeno central, de las
categorias y subcategorias que componen la teoria sustantiva.

AspecTos ETicos

El desarrollo del estudio fue aprobado por el Comité
Permanente de Etica en Investigacién con Seres Humanos
de la institucién signataria, dictamen n.© 5.132.482, CAAE:
53038321.8.0000.0104, respetando la Resolucién n.° 466/12
y las directrices para la investigacién en entornos virtuales de
la Comisién Nacional de Etica en Investigacion. El Término
de Consentimiento Libre y Esclarecido (TCLE) fue firmado

por Google Forms. Los extractos de las declaraciones fueron
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identificados con la letra G correspondiente al grupo muestral
y al niimero respectivo, seguida de la letra P (participante) y
del nimero correspondiente al orden de la entrevista. Ejemplo:
(G1,P3).

Los criterios de ajuste, comprensién, generalizacién y
control se evaluaron positivamente, pudiéndose observar que
la representacién diagramadtica de la teoria fue satisfactoria. Me
veo en las dos situaciones en las que, en los embarazos que no
planeé, acabé teniendo muchas complicaciones. Cuando me quedé
embarazada de forma planificada y fui seguida por profesionales,
tuve un embarazo mds tranquilo y consegui llegar hasta el
final. (P1). La planificacion del embarazo fue esencial para el
nacimiento de mi hijo, evitd pérdidas y sufrimientos, puedo verlo
en la teoria (P4). Al observar la teoria, se puede percibir que lo mds
importante es la planificacion del embarazo. Asi fue en mi caso, perdi
el primero, pero luego pude tener a mi hijo (P6).

En cuanto al control, las evaluadoras informaron que la teoria
revelaba claramente la relacién entre el lupus y el embarazo. Para
quienes han vivido ambas experiencias, la teoria tiene sentido y
presenta lo que sucede en un embarazo con lupus (P1). Es la verdad
y la necesidad mostrada en una imagen, muestra la importancia de
un embarazo planificado(P2).

Tras este proceso, la teoria se perfeccioné en términos de
estética y términos técnicos, buscando una mayor coherencia
en su presentacion.

VALIDACION DE LA TEORIA

En primer lugar, se llevé a cabo una validacién interna, en la
que se comparé la teoria con los datos interpretados en la etapa
inicial, con el objetivo de perfeccionar las interpretaciones e
identificar si la teorfa presentada era explicativa de los hallazgos.
Posteriormente, la teoria se presentd, de forma remota a través
de Google Forms, a un grupo de seis evaluadoras, todas ellas
participantes en el estudio. La evaluacién siguié la estructura
recomendada por Strauss: Ajuste, Comprension, Generalizaciéon
y Control. La validacién tuvo lugar en febrero de 2023.

RESULTADOS

Participaron 27 mujeres de entre 24 y 46 afios, residentes en
cuatro regiones brasilefias, en 11 estados y tres en otros paises
(Alemania, Japén y Suecia). El tiempo de diagnéstico de la
enfermedad vari6 de dos a 28 afios, y el nimero de embarazos

Figura 1 — Diagrama del proceso de andlisis de datos, produccion de la categoria central, de las categorias y subcategorias — Maringa, PR,

Brasil, 2023.
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no Ldpus Eritematoso Sistémico — Maringa, PR, Brasil (autores 2023).

de uno a seis, siendo cinco el nimero miximo de abortos. Las
principales comorbilidades secundarias al LES experimentadas
fueron: SAF (23), artritis reumatoide (3), fibromialgia (3),
anemia falciforme (1), hipotiroidismo (1), sindrome de Raynaud
(1), diabetes mellitus (1) y nefritis lapica (1).

La Figura 2 presenta el fenémeno central, Percibir la
planificacion reproductiva como la clave del proceso gestacional
en el lupus eritematoso sistémico, constituido por dos categorias
relacionadas, que reflejan la experiencia vivida en la gestacion
planificada y en la no planificada.

PercIBIR LA PLANIFICACION REPRODUCTIVA COMO CLAVE
DEL PROCESO GESTACIONAL EN EL LuPus ERITEMATOSO
SISTEMICO

El significado que se le da al embarazo en el contexto del
LES se basa en cémo se presenta el fenémeno en la vida de la
mujer, que, a su vez, estd mediado por los significados que ya se
le han dado a la enfermedad y que cambian con la experiencia
vivida y la interaccién social con el mundo que la rodea. De
este modo, el significado atribuido al embarazo por mujeres con
la misma enfermedad crénica puede ser totalmente diferente,
dependiendo de si ha sido planificado o no.

VIVIR UNA GESTACION PLANIFICADA

La gestacién planificada es posible cuando la mujer tiene
un conocimiento adecuado sobre el lupus y sus implicaciones.
Recibir orientacién puede influir positivamente en la
construccién del «yo social» e influir en los comportamientos,
la experiencia y los significados atribuidos. Recibir orientacion
sobre la gestacion fue fundamental, porque tuve la oportunidad de
prepararme para ese momento. Aprendi sobre mi enfermedad y lo

que tenia que hacer para tener un buen embarazo (G1, P2). Desde
niria, mi reumatélogo ya me decia que tenia que cuidarme y que no
podia quedarme embarazada sin planificarlo antes, creci con eso en
mi cabeza. El embarazo no fue ficil, pero ya conocia los riesgos y lo
que podia pasar, y eso me ayuds (G2, P20).

Alvivir el fenémeno de forma planificada, con el apoyo de los
profesionales de la salud, el embarazo se vive con mds seguridad
y tranquilidad, ya que se reducen los riesgos de complicaciones
y desenlaces gestacionales desfavorables. Durante todo el
embarazo, mi reumatologa y mi ginecologa estuvieron conmigo,
me cuidaron, incluso llegamos a hacer amistad porque hablibamos
mucho y eso ayuds mucho, fue esencial (G2,P15). En mi segundo
embarazo, tuve seguimiento profesional, un reumatdologo y una
obstetra de alto riesgo. Gracias a ello, tuve un embarazo mds
tranquilo, con menos complicaciones. (G1, P14) Después de haber
pasado por las dos experiencias: un embarazo no planificado y otro
planificado, puedo decir que me siento ganadora, hoy entiendo la
importancia de planificar un embarazo cuando se tiene lupus (G1,
P7). Estar embarazada con lupus es ser una guerrera para aguantar
y legar hasta el final. Porque es un dia a la vez, no sabemos si al
dia siguiente el nifio seguird aht, asi que hay que tener fe y mucha
fuerza. Sentirse apoyada por tu equipo médico, por tu familia
y seguir al pie de la letra el tratamiento y los cuidados es muy
importante. Hoy creo que el embarazo es posible, no es ficil, pero es
posible. Hay que planificar (G1, P12).

La planificacién reproductiva permite alcanzar el suefio
de la maternidad y la decisién compartida entre la mujer y
el profesional de la salud sobre el momento adecuado para
gestar resulta esencial. Antes de volver a quedarme embarazada,
planifiqué el embarazo junto con el reumatdlogo y el ginecologo, eso
fue esencial. Nos programamos y solo quedé embarazada cuando
mi enfermedad estaba en remision (G2, P17). Mi embarazo fue
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totalmente planificado, llevaba mucho tiempo prepardndome para
ello. Cuando lo decidi, acudi al equipo médico y me atendieron muy
bien. Ese fue uno de los puntos mds importantes (G4, P 25). Cuando
me quedé embarazada, mi lupus llevaba mds de un ario en remision, y
eso es muy importante. Si quieres tener hijos y tienes lupus, tienes que
esperar a que la enfermedad entre en remision. Mi médico me ayuds a
decidir el momento adecuado para quedarme embarazada (G2,P16).

Esto es porque permite una preparacién psicoldgica,
especialmente cuando existe una afeccién que requiere
tratamientos complejos. Tratar la trombofilia no es ficil, a nadie
le gustan las inyecciones. Pero lo acepté bien. Ya sabia que cuando
quedara embarazada tendria que tratarme y eso me ayuds. Uno
se siente victorioso, es una gran superacion pasar por esto. (G2,
P19). Esas inyecciones simbolizan el amor, la fuerza y el coraje de
una madre en busca de su suefio. Es un acto de amor pincharse todos
los dias. Ver tu cuerpo sangrar, los enormes hematomas que se forman.
Ponemos toda nuestra esperanza en esa inyeccion (G2 P15).

La asistencia prestada por diferentes profesionales también
fue valorada por las brasilefias que viven en otros paises, lo
que demuestra que sentirse apoyada es esencial. «Me senti
muy segura, no senti miedo, recibi mucha informacién. Tuve
mucho apoyo de mi equipo médico. Sabia que estaba bien
atendida y eso marcé la diferencia» (G4, P25). Realicé mi
prenatal con un equipo multidisciplinar, lo veia prdcticamente
todas las semanas, me hacian pruebas, mucho control, y asi fue
hasta el final del embarazo. Creé un buen vinculo con el equipo, y
eso fue esencial (G4, P27).

Estas experiencias, ademds de contribuir a la construccién
de significados positivos, son responsables de proporcionar una
nueva percepcién sobre los profesionales de la salud. Desde nizia,
me decian que nunca podria quedarme embarazada, pasé foda mi
adolescencia escuchando cosas negativas de los médicos, hoy nos damos
cuenta de que han mejorado. Ya no se oyen tantas cosas malas, y
eso es muy importante. Nos hace sentir mejor. Es muy bueno saber
que los profesionales de hoy ya no dicen las mismas cosas que los de

antes (G4, P27).

VIVENCIAR LAS DIFICULTADES DE UN EMBARAZO NO
PLANIFICADO

Al vivir un embarazo no planificado y lleno de
complicaciones, las mujeres atribuyen significados negativos
a la experiencia. Para mi, estar embarazada con lupus es horrible.
Me senti muy mal, muy deprimida, con ganas de dejarlo todo. Fue
horrible (G1, P9). No recomiendo el embarazo a una muger con
lupus, nunca en la vida, fue la peor etapa de mi vida. Pensé que iba
a morir. No quiero volver a tener hijos (G4, P26).

Algunas mujeres con LES no crefan que pudieran quedarse
embarazadas y, por esta razén, no se preocuparon por planificar
su reproduccién. «Pasé mi vida creyendo que nunca tendria
hijos. Que las mujeres con lupus no pueden tener hijos. Cuando
descubri que estaba embarazada, me asusté mucho, tenia miedo
de lo que pudiera pasarme a mi y al bebé. Fue desesperante»
(G2,P19).

Esta idea es consecuencia de orientaciones erréneas recibidas
a lo largo de la vida, incluso por parte de profesionales de la
salud. Creci escuchando que las mugeres con lupus no tienen hijos,
y eso me acompand durante mucho tiempo. Cuando conoci a mi
marido, incluso le dije: mira, tengo lupus, nunca podré darte un hijo.

Lo creia de verdad. Porque eso es lo que los médicos me ensesiaron
toda la vida (G4, P27). Me sentia muy mal, con sentimientos de
incapacidad, de fracaso. Ser madre es el suefio de cualquier mujer.
Es muy dificil pasar foda la vida escuchando que no puedes tener
hijos (G3, P22).

La falta de orientacién profesional adecuada, especialmente
en materia de planificacién reproductiva, es fuente de
sentimientos de inferioridad y desinformacién. Me sentia la peor
muger del mundo. Lo intenté tantas veces y cada vez que lo perdia
oia: vas a morir, es mds facil morir que tener un hijo con lupus. Eso
me dolia mucho. Porque mi suefio era ser madre, me sentia muy triste,
incapaz (G3, P23). Nunca habia recibido orientacién sobre el
embarazo, lo que sabia era lo que habia buscado en Internet.
Ningtin médico me orientd al respecto. Entonces, cuando quedé
embarazada, tuve muchas complicaciones, fui a la UCI, casi
muero y habria muerto si no hubiera tenido la suerte de ser
atendida en un buen hospital (G1, P10). Quedé embarazada
sin planearlo. No sabia mucho sobre mi enfermedad, ni sabia que
tenia que planificar, y paso todo esto, perdi a mi bebé, me puse muy
enferma, sufri mucho (G3, P21).

Desde la perspectiva de no poder gestar, muchas mujeres
no buscan la planificacién reproductiva y acaban sufriendo
complicaciones gestacionales que repercuten negativamente
en sus vidas y en el significado que les atribuyen. Tuwe seis
embarazos y cinco abortos, uno tras otro. Fue muy dificil pasar por
todas esas pérdidas. Como no me traté adecuadamente en los otros
embarazos, los perdi, y solo en el iltimo, con todos los tratamientos
correctos, salic bien (G3, P 23). Me quedé embarazada la primera
vez con la enfermedad activa, me encontré muy mal, el lupus
empeord, estuve ingresada la mayor parte del tiempo, tuve un ictus,
hipertension, preeclampsia y perdi a mi bebé. Fue un proceso muy
dificil (G1, P12). Mis dos hijos nacieron prematuros, con 32 y
34 semanas, estuvieron hospitalizados y yo casi muero (G1,P11).

Se padecen enfermedades subyacentes como la SAF, que
requieren tratamientos complejos. Tratar la SAF es muy dificil.
Inyecciones todos los dias. Nos quedamos todas moradas, con dolor,
es muy doloroso (G2 P18). Ni siquiera me gusta recordarlo, fue lo
peor de todo. Esas inyecciones duelen, sangran. No sé si tendria valor
para volver a enfrentarlas (G4 P25). Siempre he tenido pinico a las
agujas, sin duda fue lo mds dificil. Nunca me atrevi a ponérmelas,
siempre lo hacia mi marido (G2,17).

Las deficiencias en la asistencia también fueron percibidas
por mujeres que vivieron el embarazo en otros paises. Agui
en Suecia, los médicos también estin en contra del embarazo en
mugjeres con lupus, se horrorizan cuando una mujer con lupus se
queda embarazada. Nos damos cuenta de que hay mucha falta
de conocimiento. No se sienten seguros para seguir un embarazo
como este (G4, P 25). Aqui en Japon, el aborto estd permitido, las
mujeres con lupus pueden abortar. Estdn totalmente en contra del
embarazo en mujeres con lupus y no tienen ninguna preparacion
para atenderlas. Mi experiencia al tener un hijo aqui fue horrible,
aterradora (G4, P 26).

Los significados atribuidos al embarazo no planificado son
negativos y estin directamente relacionados con el proceso
vivido. Fue un embarazo turbulento, con mucho dolor, muchos
hospitales, ingresos hasta que nacic a los siete meses (G1,P 11). La
experiencia que vivi fue horrible, por desgracia. No quiero volver a
quedarme embarazada en mi vida (G4, P26).
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DISCUSION

Los significados atribuidos al embarazo estin influenciados
por la planificacién reproductiva o la ausencia de ella. Ademds,
estdn relacionados con la forma en que la mujer vivi6 el proceso
gestacional, siendo la interaccién personal y la interaccién social
las bases estructurales para la construccién de estos significados.
En este sentido, los resultados corroboran las perspectivas del
S1, que enfatizan que el significado se crea a partir de la forma
en que los sujetos procesan las experiencias, cémo se presenta
el fenémeno en su vida y cémo ellos mismos y sus reflejos
son interpretados*®. Se pudo comprender que al vivir una
gestacién planificada con el apoyo de un equipo multiprofesional
en salud, los significados atribuidos por las mujeres a partir de
la interaccién del yo, la mente y la sociedad son positivos, en el
sentido de que lograron superar los desafios y las limitaciones
del LES y las condiciones asociadas. Esto se debe a que estas
mujeres vivieron un embarazo mds tranquilo y saludable y, al
mismo tiempo, se sintieron apoyadas y seguras.

Una cohorte retrospectiva realizada en Campinas,
Sdo Paulo, Brasil, con el objetivo de evaluar los efectos del
embarazo en pacientes con LES, evidencié que, cuando las
mujeres planifican su reproduccién y quedan embarazadas
con la enfermedad en remision, el proceso gestacional se vive
de forma mids suave, con menos riesgos de complicaciones
y con mayores posibilidades de resultados positivos?. La
literatura cientifica enfatiza la importancia de la planificacién
reproductiva®®!$19 y las implicaciones positivas de este
proceso, tales como: reduccién de complicaciones; diagnéstico
y tratamiento precoz de factores de riesgo y enfermedades
subyacentes; y mejor preparacién fisica y psicolégica, asi como
la posibilidad de planificar el parto y el puerperio®!519),

Cuando existe un vinculo y confianza entre la gestante y
los profesionales que acompafian la gestacién de alto riesgo,
los desenlaces obstétricos, asi como la conduccién del proceso
gestacional, se viven de forma mds positiva®'?. Esta relacion
predispone a la toma de decisiones que favorecen una atencién
especializada y humanizada, cuyo objetivo es la seguridad y
la calidad de la atencidn, asi como el empoderamiento de las
mujeres ante el periodo gestacional.

La interaccién entre la mujer y el profesional que acompafia
su estado de salud permite que la gestacién se produzca en el
momento oportuno, reduciendo los factores de riesgo. Esto se
debe a que el éxito de la gestacién, en la mayoria de los casos,
estd ligado al inicio de la gestacién en el momento oportuno, con
la enfermedad en remisién durante al menos seis meses antes
de la preconcepcion 131819,

De este modo, cuando se planifica, el fenémeno se vive
de manera positiva, ya que, ademds de estar mejor preparada
personalmente, la mujer puede contar con el apoyo de un equipo
multidisciplinar en salud, lo que contribuye a una experiencia
mis saludable y, en consecuencia, a su resignificaciéon. Segin
el IS, esta interaccién social, que se produce a lo largo del
tiempo, permite a la mujer asumir su identidad, organizar
su comportamiento, posicionarse ante la condicién clinica y
simbolizar sus experiencias. Asi, la interaccion social se entiende
como una de las principales herramientas de apoyo al desenlace
gestacional y también a la creacién de significados sobre el

proceso vivido!*). Sin embargo, en la mayoria de los casos,

el embarazo en mujeres con LES se produce sin planificacién
reproductiva, lo que puede desencadenar experiencias complejas,
plagadas de complicaciones®?. Esto se debe a que han pasado
parte de su vida creyendo que no podian quedarse embarazadas
0 a que no han recibido la orientacién adecuada por parte
de los profesionales. De este modo, se establecen conceptos,
comportamientos y actitudes a partir de estas ensefianzas, lo
que da lugar a embarazos no planificados y no acompafiados
por profesionales de la salud especializados.

Hubo un periodo en el que la orientacién médica era que
las mujeres con LES debian evitar el embarazo, ya que este
representaba un gran riesgo de complicaciones maternas y
fetales. Sin embargo, con los avances de la ciencia, la formacién
profesional, la mayor precisién diagndstica y los recursos
terapéuticos, actualmente el embarazo en mujeres con LES es
totalmente viable>'31%, No obstante, se consideran embarazos de
alto riesgo y requieren, ademds de un seguimiento diferenciado,
la existencia de un vinculo y confianza entre la paciente y los
profesionales sanitarios!!>19).

Algunas mujeres del estudio, sin embargo, informaron de
fragilidades en la interaccién social con los profesionales, lo que
refuerza la idea de que el embarazo se produjo sin planificacién
por falta de orientacién y conocimientos especificos. Otros
estudios ya han hecho referencia a la precariedad de la asistencia
ofrecida a las mujeres con LES, destacando la falta de orientacién
sobre planificacién reproductiva y el pesimismo profesional en
relacién con la combinacién de LES y embarazo™®™'3. A veces,
esta precariedad asistencial se debe al enfoque profesional en
el tratamiento farmacolégico de la enfermedad, lo que hace
invisibles los deseos, los suefios y los ideales de estas mujeres.

Estas caracteristicas asistenciales repercuten negativamente
en la ocurrencia de embarazos no planificados y experiencias
traumdticas?®. Ademds, en presencia de SAF, el tratamiento
se vuelve ain mds complejo, ya que requiere la aplicacién diaria
de anticoagulantes inyectables, que provocan dolor, hematomas
y sangrados®?, lo que contribuye a una percepcion negativa de
la experiencia.

Asi, la construccién del «yo» a partir de esta experiencia es, en
su mayoria, negativa, ya que el proceso se vive de forma peculiar,
impregnado de sentimientos de miedo, angustia e incertidumbre.
La falta de interaccién social o la interaccién social deficiente con
el equipo multidisciplinar produce impactos ain mds negativos.
Por lo tanto, es importante dar visibilidad a 1a mujer y a sus anhelos
a lo largo del seguimiento, a fin de comprender que los deseos/
suefios pueden cambiar dependiendo de la etapa en la que se
encuentre la enfermedad y de los factores de riesgo involucrados.

Es importante destacar que la vigilancia de una mujer con
LES debe realizarse desde el periodo preconcepcional hasta el
puerperio®?Y, con el objetivo de investigar de forma precoz los
factores de riesgo y las enfermedades que pueden afectar a los
resultados gestacionales®!3??. El asesoramiento preconcepcional
debe incluir orientaciones como: riesgo de exacerbacién de la
enfermedad y las posibles complicaciones obstétricas, fetales
y perinatales asociadas al embarazo no planificado; riesgos
de prematuridad; investigacién de situaciones clinicas precoces;
la importancia de la gestacion con la enfermedad en remisién, asi
como la importancia del seguimiento prenatal de alto riesgo®.
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Con el avance de la ciencia y el conocimiento cientifico
sobre este fenémeno, la planificacién reproductiva cobra cada vez
mds importancia y se recomienda, debiendo identificarse como
una de las formas de reducir la morbimortalidad y aumentar el
éxito de estos embarazos®. Asi, la planificacién de la gestacion
con LES y la vigilancia reproductiva de la mujer potencian las
posibilidades de buenos resultados gestacionales, contribuyendo
a la construccién de significados positivos.

Una posible limitacién del estudio estd relacionada con el
sesgo de seleccién, ya que las mujeres con LES fueron localizadas
en una plataforma virtual, lo que limité la participacién de
aquellas que no tenfan acceso a Internet. Sin embargo, los
resultados de este estudio favorecen el conocimiento cientifico
sobre la gestacién en mujeres con LES y generan insumos para
debates sobre la asistencia sanitaria dirigida a este puablico, asi
como para la comprensién de la importancia de la planificacién
reproductiva para las gestaciones con esta enfermedad crénica.
Se sugiere que futuras investigaciones estudien el papel de la
familia ante este fenémeno.

CONSIDERACIONES FINALES

La construccién de esta teoria sustantiva concluyé que los
significados atribuidos al embarazo por las mujeres con LES

difieren en funcién de la experiencia vivida, que a su vez estd
influenciada por la planificacién o no del embarazo. La experien-
cia de un embarazo planificado con apoyo multiprofesional en
salud se considera positiva, ya que ofrece resultados gestacionales
favorables. Por el contrario, el embarazo no planificado y vivido
sin apoyo multiprofesional o con un apoyo frigil se considera
negativo, especialmente por la experiencia de complicaciones,
la construccién de sentimientos negativos y los resultados ges-
tacionales desfavorables.

La interaccion personal con el fenémeno se ve directamente
afectada por la situacién de la mujer con LES, haya planeado
0 no su embarazo, y por la interaccién social establecida con
el equipo multiprofesional de salud en su seguimiento en el
proceso salud/enfermedad/embarazo. Estos factores influyen
directamente en la forma en que la mujer percibe, se comporta y
significa el embarazo. Por lo tanto, la planificacién reproductiva
se percibe como la clave del desenlace gestacional en el LES.

DISPONIBILIDAD DE DATOS

El conjunto completo de datos que respalda los resultados
de este estudio se publicé en el propio articulo.

RESUMEN

Objetivo: Construir una teoria sustantiva sobre los significados atribuidos a la vivencia del embarazo por mujeres con Lupus Eritematoso
Sistémico. Métodos: Estudio cualitativo que utilizé como marco teérico el Interaccionismo Simbélico y como marco metodolégico la Teoria
Fundamentada, enfoque constructivista. La recoleccién de datos se realizé entre enero y agosto de 2022 mediante entrevistas en profundidad,
grabadas en video, audio y realizadas de forma remota. La muestra tedrica estuvo compuesta por 27 participantes, distribuidos en cuatro grupos
muestrales. Resultados: A partir del andlisis comparativo constante se construy6 el fenémeno central: Entendiendo la planificacion reproductiva
como clave del proceso gestacional en el Lupus Eritematoso Sistémico, compuesta por dos categorias, que muestran experiencias y significados
divergentes en funcién de si el embarazo fue planeado o no. Consideraciones finales: La interaccién personal con el fenémeno, basada o no en
los “pilares” de la planificacién reproductiva, y la interaccién social con el equipo multidisciplinario de salud reflexionan sobre el modo en que la
mujer percibe, se comporta y da sentido al embarazo. Por tanto, se reitera que la planificacién reproductiva se considera clave para el resultado
gestacional en el LES.

DESCRIPTORES

Lupus Eritematoso Sistémico; Embarazo de Alto Riesgo; Enfermedades Autoinmunes; Enfermeria; Teoria Fundamentada; Interaccionismo
Simbélico.

RESUMO

Objetivo: Construir uma teoria substantiva acerca dos significados atribuidos a vivéncia da gestagdo por mulheres com Lupus Eritematoso
Sistémico.Métodos: Estudo qualitativo que utilizou como referencial tedrico o Interacionismo Simbélico,e metodolégico,a Teoria Fundamentada
nos Dados, vertente construtivista. A coleta de dados ocorreu entre janeiro e agosto de 2022 mediante entrevista em profundidade, video,
audiogravada e realizada de forma remota. A amostragem tedrica foi constituida por 27 participantes, distribuidos em quatro grupos amostrais.
Resultados: Da anilise comparativa constante construiu-se o fendmeno central: Percebendo o plancjamento reprodutivo como a chave do processo
gestacional no Lipus Eritematoso Sistémico, constituido por duas categorias, as quais mostram experiéncias e significados divergentes a partir do
planejamento ou nio da gestacio. Consideragdes finais: A interagdo pessoal com o fendmeno, com base ou nio nos “pilares” do planejamento
reprodutivo, e a interag¢do social com a equipe multiprofissional em sadde refletem no modo como a mulher percebe, comporta-se e significa a
gestagio. Assim, reitera-se que o planejamento reprodutivo ¢ significado como a chave do desfecho gestacional no LES.

DESCRITORES
Lupus Eritematoso Sistémico; Gravidez de Alto Risco; Doengas Autoimunes; Enfermagem; Teoria Fundamentada; Interacionismo Simbélico.
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