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Significados atribuidos a gestacao por mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico: uma teoria fundamentada nos dados

INTRODUCAO

Considerado importante fator de risco durante o processo
gravidico-puerperal, o Lipus Eritematoso Sistémico (LES)
estratifica a gestacio como de alto risco. Por isso, mulheres com
essa doenca precisam planejar a gestagio e serem acompanhadas
por uma equipe multiprofissional em satde?, tendo em vista
que a adequagio medicamentosa, bem como o pré-natal, devem
ser iniciados imediatamente).

As manifestacoes do LES na gestagdo e a gestagdo na ati-
vidade da doenga constituem temas amplamente discutidos na
literatura®1%, cujos estudos evidenciaram aumento da atividade
da doenga durante a gestagio e no periodo pés-parto® . No
entanto, os riscos de exacerbagdes parecem ser maiores quando
o LES se encontra em atividade no periodo de, pelo menos,
seis meses anteriores a preconcep¢io. Da mesma forma, os ris-
cos sio reduzidos quando a concep¢io ocorre com a doenga
em remissao?.

A gestagido, por ser de alto risco, é percebida pelas mulhe-
res com LES como um processo complexo que desencadeia
sentimentos de medo, angustias e incertezas®*%10. Assim, esse
fenémeno € significado a partir de experiéncias como presenca
de complicagdes pela ativagdo da doenga, abortamento de repe-
tigdo, partos prematuros, pré-eclimpsia, md formagio fetal, e
complicagdes da Sindrome Antifosfolipide (SAF), as quais cer-
tamente impactam sobre a forma como as mulheres vivenciam
essa experiénciat’?. Nio obstante, a assisténcia a saide recebida,
também, constitui parte desse processo1.

Ante isso, destaca-se a necessidade de compreender de
forma aprofundada os significados atribuidos a gesta¢do por
mulheres com LES, considerando a sua interagio pessoal com
o fenémeno, bem como sua intera¢do social com a equipe
multiprofissional em saide. Desse modo, definiu-se por obje-
tivo construir uma teoria substantiva acerca dos significados
atribuidos a vivéncia da gestagdo por mulheres com Lupus
Eritematoso Sistémico.

METODO

DeseNnHO DO EsTuDO/REFERENCIAL TEORICO E
MEeTopoLéGico

Pesquisa explicativa, de natureza qualitativa, que teve como
base tedrico-conceitual o Interacionismo Simbélico (IS), o qual
pressupde que os significados sio atribuidos a partir da expe-
riéncia vivida®!9. Como referencial metodoldgico, adotou-se
a Teoria Fundamentada nos Dados na perspectiva construti-
vista (TFDC), a qual considera que as experiéncias de pesqui-
sador e participante diante do contexto sdo relevantes para a
interpretagio do fendmeno!?. Na descri¢do dos resultados do
estudo, utilizaram-se as diretrizes do Consolidated Criteria for

Reporting Qualitative Research (COREQ)"7.

LocAL po Estupo

As mulheres com LES participantes do estudo foram locali-
zadas no grupo privado “Lupus Brasil - o desabafo”, hospedado
na rede social Facebook®, criado em 2014, que possui mais de
30 mil membros. O objetivo do grupo ¢ favorecer a troca de
informagdes e experiéncias, sendo a gestagdo tema recorrente
de discussoes.

PorurLAcAo

Participaram 27 mulheres, divididas em quatro grupos amos-
trais (GA). As integrantes foram convidadas mediante posta-
7 . « 7 . e
gem publica no grupo “Lipus Brasil - o desabafo” e mensagens
de texto, enviadas aquelas que participavam das publicagdes e
faziam comentarios sobre LES e gestacio.

CRITERIOS DE SELECAO

Os critérios de inclusio foram: ter 18 anos ou mais, ter viven-
ciado a gestagdo com LES; e ter acesso a rede de internet com
dispositivo tecnoldgico para video chamada. O unico critério
de exclusdo estabelecido foi: apresentar alguma dificuldade na
comunicagio, sendo uma mulher excluida por surdez.

DEFINICAO DA AMOSTRA

Para a conformagio do primeiro GA, considerou-se a
hipétese: o significado atribuido & gestagdo estd relacionado
com a forma com que a mulher vivencia o fenomeno. Este GA
foi conformado intencionalmente por 14 mulheres com LES
que vivenciaram a gesta¢do de alto risco. Durante a coleta e
andlise de dados, evidenciou-se que a experiéncia gestacional
se difere e/ou se modifica quando a mulher experiencia outras
condigdes clinicas associadas. Dentre estas, a SAF foi relatada
com frequéncia, e isto parecia demarcar mudanga no compor-
tamento e delinear a percepgdo acerca da gestagio.

Mediante esse dado, formulou-se a seguinte hipétese: o sig-
nificado atribuido pode diferenciar-se 4 medida que a mulher
vivencia outra condi¢do clinica com potencial risco de compli-
cagdes gestacionais. Desse modo, o segundo GA foi constituido
por seis mulheres que tiveram trombofilia durante a gestagio.
Na anilise dos dados desse grupo identificou-se que o risco de
perda gestacional ou a vivéncia de aborto parecia influenciar
sobre os significados da experiéncia, sendo levantada a seguinte
hipétese: a forma como a mulher significa a gestagdo pode ser
modificada quando esta vivencia perdas gestacionais.

Assim, o terceiro GA foi constituido por quatro mulheres
com LES que sofreram abortamentos espontineos. Dentre as
participantes desse grupo havia uma mulher que vivenciou uma
gestacdo na Itdlia, e assim surgiu a hipétese: engravidar com LES
tora do pais de origem pode modificar a forma como a mulher
significa a gestagdo. Desse modo, o quarto GA foi constituido
por trés mulheres brasileiras que vivenciaram a gestagdo como
imigrantes em outros paises.

A constitui¢do dos grupos amostrais finalizou-se a partir da
saturacdo teérica dos dados, ou seja, as novas entrevistas e os
novos dados coletados ndo traziam novos aprofundamentos ao
fendémeno central construido, entendendo assim que o objetivo
da investigacdo foi alcan¢ado, finalizando o recrutamento de
novas participantes.

Periopo pe CoLeta b DADOS

Os dados foram coletados entre janeiro e agosto de
2022, mediante entrevistas em profundidade, realizadas
por video chamada. Estas foram video e dudio gravadas apéds
autorizagio e tiveram dura¢io média de setenta e cinco minutos.
Os aplicativos WhatsApp e Messenger e a plataforma de comu-
nicagdo por video Google Meet foram utilizadas.
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Em todas as entrevistas foi utilizada uma questdo norte-
adora apropriada a cada GA, como segue: conte-me como
foi a sua gestagio com LES; conte-me como foi para vocé
gestar com LES e trombofilia; conte-me como ocorreram seus
abortos nas gesta¢ées com LES; conte-me como foi para vocé
gestar com LES fora do seu pais de origem. Todas as entre-
vistas foram realizadas por uma enfermeira, doutoranda em
Enfermagem com experiéncia em pesquisa qualitativa e que
vivenciou abortos espontineos de repeti¢do e uma gestagio
com trombofilia.

ANALISE DE DADOS

Os dados foram organizados e analisados no software
MAXQDA plus 2020. As entrevistas foram transcritas e
submetidas ao estudo dos textos, acompanhadas do desen-
volvimento de memorandos e diagramas. A codificagio inicial
ocorreu palavra a palavra, linha a linha e incidente por inci-
dente, mediante o método comparativo constante, gerando
os coédigos iniciais e provisérios. A codificagio focalizada foi
realizada, utilizando os cédigos iniciais mais significativos e
frequentes, comparando os cédigos iniciais de uma mesma
entrevista com os das entrevistas subsequentes, objetivando
criar cédigos mais direcionados, seletivos e conceituais. Isto
permitiu a separacio, classificagio, integracdo e organizagio
dos dados, visando 4 conceituagdo do material empirico em
subcategorias e, posteriormente, a identifica¢do das proprieda-
des conceituais das categorias. A Figura 1 apresenta o processo
de anilise de dados, produgio do fenémeno central, das cate-
gorias e subcategorias que compuseram a teoria substantiva.

AspecTos ETicos

O desenvolvimento do estudo foi aprovado pelo Comité
Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da institui¢io signatdria, parecer n° 5.132.482, CAAE:
53038321.8.0000.0104, respeitando a Resolugio n.© 466/12 ¢
as orientagdes para pesquisa em ambiente virtual da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa. O Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) foi assinado pelo Google Forms.
Os extratos das falas foram identificados pela letra G referente
ao grupo amostral e ao nimero respectivo, seguido da letra P
(participante) e do numero respectivo a ordem da entrevista.

Exemplo: (G1, P3).

Os critérios de ajuste, compreensio, generalizagio e controle
foram avaliados positivamente, sendo possivel perceber que a
representagio diagramdtica da teoria foi satisfatéria. Consigo me
ver nas duas situagoes onde na gestagdo que nio planejei acabei tendo
muitas complicagies. Quando engravidei de forma planejada e fui
acompanhada pelos profissionais tive uma gestagdo mais tranquila
e consegui chegar até o final. (P1). O planejamento da gestagio foi
essencial para o nascimento do meu filho, evitou perdas e sofrimentos,
consigo wer isso na teoria (P4). Olhando a teoria, é possivel perce-
ber que o mais importante € o planejamento da gestagdo. Foi assim
comigo, a primeira eu perdi, depois conseguir ter meu filho (P6).

No quesito controle, as avaliadoras relataram que a teo-
ria revelava claramente a relagdo Lupus e gestagdo. Para guem
vivenciou as duas experiéncias, a feoria faz sentido e apresenta o
que acontece em uma gestagdo com Liipus (P1). E a verdade e a
necessidade mostrada em uma figura, mostra a importincia de uma
gravidez planejada (P2).

Depois desse processo, a teoria foi refinada em termos de
aperfeicoamento estético e termos técnicos, buscando mais con-
sisténcia a sua apresentagao.

VALIDACAO DA TEORIA

Primeiramente, realizou-se uma validag¢io interna, na qual
a teoria foi comparada com os dados interpretados na etapa
inicial, objetivando aperfeigoar as interpretacdes e identificar se
a teoria apresentada era explicativa aos achados. Posteriormente,
a teoria foi apresentada, remotamente pelo Google Forms, a um
grupo de seis avaliadoras, sendo todas participantes do estudo.
A avaliagdo seguiu a estrutura preconizada por Strauss: Ajuste,
Compreensio, Generalizagio e Controle. A validagio ocorreu
no més de fevereiro de 2023.

RESULTADOS

Participaram 27 mulheres com idades entre 24 ¢ 46 anos,
residentes em quatro regides brasileiras,em 11 Estados e trés em
outros paises (Alemanha, Japio e Suécia). O tempo de diagnds-
tico da doenga variou de dois a 28 anos, e o nimero de gestagoes
de um a seis, sendo cinco o nimero méximo de abortos. As prin-
cipais comorbidades secunddrias ao LES experienciadas foram:
SAF (23), Artrite reumatoide (3), Fibromialgia (3), Anemia
falciforme (1), Hipotireoidismo (1), Sindrome de Reynaud (1),
Diabetes Mellitus (1) e Nefrite ltpica (1).
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Figura 1- Diagrama do Processo de andlise de dados, producao da categoria central, das categorias e subcategorias — Maringa, PR, Brasil, 2023.
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Figura 2 — Diagrama de apresentacdo da teoria substantiva: Percebendo o planejamento reprodutivo como a chave do processo gestacional

no Lupus Eritematoso Sistémico — Maringd, PR, Brasil (autores 2023).

A Figura 2, apresenta o fendémeno central, Percebendo o
planejamento reprodutivo como a chave do processo gestacional
no Lipus Eritematoso Sistémico, constituido por duas categorias
relacionadas, as quais retratam a experiéncia vivenciada na ges-
tacdo planejada e na nio planejada.

PERCEBENDO O PLANEJAMENTO REPRODUTIVO COMO
A CHAVE DO PROCESSO GESTACIONAL NO LUPuS
ERITEMATOSO SISTEMICO

O significado atribuido & gestagdo no contexto do LES se
estabelece a partir da forma como o fendmeno se apresenta na
vida da mulher, o que, por sua vez, é mediado pelos significados
ja atribuidos 4 doenca e que se modifica com a experiéncia vivida,
e a partir da interagdo social com o mundo ao redor. Desse modo,
o significado atribuido a gestagdo por mulheres com a mesma
condi¢do crénica pode ser totalmente diverso, a depender do
fato de a mesma ter sido ou ndo planejada.

VIVENCIANDO UMA GESTACAO PLANEJADA

A gestagio planejada é possivel quando a mulher tem conhe-
cimento adequado sobre o Lipus e suas implica¢oes. Receber
orientagdes pode impactar na construgio do “Self social” de
forma positiva e influenciar os comportamentos, a experiéncia
e os significados atribuidos. Receber orientacies sobre a gestagio foi
Jfundamental, porque eu tive a oportunidade de me preparar para esse
momento. Eu aprendi sobre a minha doenga e o que era preciso fazer
para ter uma boa gestagio (G1, P2). Desde menina meu reumato-
logista jd me falava que eu teria que me cuidar e que ndo poderia
engravidar sem planejar antes, eu cresci com isso na minha cabega.
A gestacdo ndo foi facil, mas eu ja sabia dos riscos e o que poderia
acontecer e isso ajudou (G2, P20).

Ao vivenciar o fendmeno de modo planejado, com apoio
dos profissionais de satide, a gestagdo ¢ vivenciada com mais
seguranga e tranquilidade, uma vez que reduz os riscos de com-
plicacées e desfechos gestacionais desfavordveis. Durante toda
a gestagao, minha reumatologista e ginecologista estiveram comigo,
cuidaram de mim, a gente até criou uma amizade de tanto que a
gente se falava e isso ajudou muito, foi essencial (G2, P15). Na
minha segunda gestagdo, eu tive um acompanhamento profissional,
um reumatologista, uma obstetra de alto risco. Por conta disso, eu tive
uma gestagio mais tranquila, com menos complicacbes. (G1, P14)
Depois de ter passado pelas duas experiéncias: uma gestacio nio pla-
nejada e outra planejada, eu posso dizer que me sinto vencedora, hoje
eu entendo a importancia que ¢ vocé p/anejar uma gestagdo quando
se tem Liipus (G1,P7). Ser gestante com Liipus € ser guerreira para
aguentar e conseguir chegar ao final. Porque é um dia de cada vez, a
gente ndo sabe se no outro dia a crianga ainda vai estar ali, entdo tem
que ter F¢ e muita forca. Sentir-se apoiada pela sua equipe médica,
pela sua familia e realizar certinbo o tratamento e os cuidados sio
muito importantes. Hoje eu acredito que a gestagcdo € possivel, nao é
Jicil, mas possivel. E preciso planejar (G1, P12).

O planejamento reprodutivo oportuniza o alcance do sonho
da maternidade e a decisio compartilhada entre a mulher e o
profissional de saide sobre o momento adequado para gestar
mostra-se essencial. Antes de engravidar novamente, eu planejei a
gestagdo, junto com reumatologista e ginecologista, isso foi essencial. A
gente se programou e eu s engravidei quando minha doenga estava
em remissio (G2, P17). A minha gestagao foi toda planejada, eu ji
vinha me preparando para isso hd muito tempo. Quando decidi pro-
curei a equipe médica e fui muito bem assistida. Isso foi um dos pontos
mais importantes (G4, P 25). Quando eu engravidei, meu Liipus
estava em remissdao hd mais de um ano, e isso € muito importante.
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Se quiser ter filhos e tem Liipus tem que esperar a doenga entrar
em remissdo. Meu médico me ajudou a decidir o momento certo de
engravidar (G2, P16).

Isso porque possibilita um preparo psicolégico, em especial
quando existe uma condi¢io que exige tratamentos complexos.
Tratar da trombofilia ndo é ficil, ninguém gosta de injecio. Mas
eu aceitei bem. Jd sabia que quando ficasse gravida teria que tratar
e isso me ajudon. A gente se sente vitoriosa, € uma superagio muito
grande passar por isso. (G2, P19). Aquelas injegées simbolizam o
amor, a for¢a e a coragem de uma mde em busca do seu sonho. Eum
ato de amor se furar todos os dias. Ver seu corpo sangrar, os hemato-
mas enormes que se formam. A gente deposita toda a nossa esperanga
naquela injegio (G2 P15).

A assisténcia prestada por diferentes profissionais também

foi valorizada por brasileiras que moram em outros paises,
demostrando que sentir-se apoiada é essencial. Eu figuei muito
confiante, ndo senti medo, recebi muita informagao. Tive muito apoio
da minha equipe médica. Eu sabia que estava bem assistida, e isso
Jfez diferenca (G4, P25). Eu realizei o meu pré-natal com uma
equipe multiprofissional, eu a via praticamente todas as semanas,
Jfazia exames, muito controle, e assim foi até o final da gestacio. Eu
criei um bom vinculo com a equipe, e isso foi essencial (G4, P27).

Tais experiéncias, além de contribuirem para a construgdo de
significados positivos, sdo responsaveis por proporcionarem uma
nova percepgio sobre os profissionais de saude. Desde menina, eu
ouvia que jamais poderia engravidar, passei toda a minha adolescén-
cia ouvindo coisas negativas dos médicos, hoje a gente percebe que eles
melhoraram. Jd nao se houve mais tantas vezes aquela coisa ruim, e
isso € muito importante. Faz a gente se sentir melhor. E muito bom
saber que os profissionais de hoje jd ndio falam as mesmas coisas que

os de antigamente (G4, P27).

VIVENCIANDO OS DissABORES DE UMA GESTACAO
NAO PLANEJADA

Ao vivenciar uma gestagio nio planejada e permeada por
complicagdes, as mulheres atribuem significados negativos a
experiéncia. Para mim ser gestante com Liipus é horrivel. Me senti
muito mal, muito deprimida, fiquei com vontade de desistir de tudo.
Foi horrivel (G1,P9). Eu nio indico uma gestagao para uma mulher
com Liipus, nunca na vida, foi a pior fase da minha vida. Achei que
fosse morrer. Filhos nunca mais quero ter (G4, P26).

Algumas mulheres com LES nio acreditavam que pudes-
sem engravidar e por esta razdo nio se preocuparam em fazer
planejamento reprodutivo. Eu passei a minha vida acreditando
que nunca teria filhos. Que mulber com Liipus nio pode ter filhos.
Quando descobri que estava gravida foi aquele susto, medo do que
poderia acontecer comigo e com o bebé. Foi desesperador (G2,P19).

Esta concepgio é decorrente de orientagbes equivocadas
recebidas ao longo da vida, inclusive de profissionais de saude.
Eu cresci ouvindo que mulher com Liipus nao tem filhos, e isso me
acompanhou por muito tempo. Quando conheci meu marido até disse
para ele: olha tenho Liipus nunca poderei te dar um filho. Eu acredi-
tava nisso de verdade. Porque foi isso que os médicos me ensinaram a
vida toda (G4, P27). Eu me sentia muito mal, sentimentos de inca-
pacidade, de fracasso. E osonko de qualquer mulher ser mae. E muito
dificil passar uma vida ouvindo que nio pode ter filhos (G3, P22).

A auséncia de orientagdo profissional adequada, com des-
taque para o planejamento reprodutivo, constitui fonte de

sentimentos de menos valia e desinformacio. Eu me sentia a
pior mulber do mundo. Tentei tantas vezes e cada vez que perdia eu
ouvia: vocé vai morrer, é mais ﬁicil morrer do que conseguir ter um
[felho com Liipus. Isso me machucava muito. Porque era o meu sonho
ser mde, eu me sentia muito triste, incapaz (G3, P23). Eu nunca
tinha recebido orientacies sobre gestacdo, o que eu sabia era o que eu
busquei na internet. Médico nenhum me orientou sobre isso. Entdo,
quando eu engravidei, tive muitas complicacoes, fui para UTI, quase
morri e teria morrido se ndo tivesse tido a sorte de ser atendida em
um bom hospital (G1, P10). Eu engravidei sem planejar. Eu nio
sabia muita coisa sobre a minha doenca, nem sabia que tinha que
planejar, e aconteceu tudo isso, perdi meu bebé, fiquei muito doente,
sofri muito (G3,P21).

A partir da perspectiva de ndo poder gestar, muitas mulheres
ndo procuram o planejamento reprodutivo e acabam sofrendo
complicagées gestacionais que impactam negativamente em
suas vidas e no significado atribuido. Eu tive seis gestagies e cinco
abortos, um atrds do outro. Foi muito dificil passar por todas essas
perdas. Como nio tratei adequadamente nas outras gestagoes, perdi,
e §6 na iltima com todos os tratamentos corretos deu certo (G3,
P 23). Eu engravidei na primeira vez com doenga em atividade,
Jfiquei muito mal, o Liipus piorou, fiquei internada a maior parte
do tempo, tive um AVC, hipertensdo, pré-eclimpsia e perdi meu
bebé. Foi um processo muito dificil (G1, P12). Meus dois filhos
nasceram prematuros com 32 e 34 semanas, ﬁcamm internados e
eu quase morri (G1, P11).

Doengas subjacentes como a SAF sdo vivenciadas, o que
exige tratamentos complexos. Tratar da SAF ¢ muito dificil.
Injegio todo dia. A gente fica toda roxa, dor, é muito sofrido (G2
P18). Nao gosto nem de lembrar, foi a pior parte de tudo. Aquelas
injegoes machucam, sangram. Nao sei se teria coragem de enfrenta-las
novamente (G4 P25). Eu sempre tive pavor de agulhas, com certeza
Jfoi a parte mais dificil. Eu nunca tive coragem de aplicar em mim,
sempre foi meu marido (G2,17).

As fragilidades na assisténcia também foram percebidas por
mulheres que vivenciaram a gestagdo em outros paises. Agui
na Suécia, os médicos também sio contra gestagio em mulheres com
Liipus, ficam horrorizados quando uma hipica engravida. A gente
percebe que falta muito conhecimento. Eles nio tém seguranca para
acompanhar uma gestagio como essa (G4, P 25). Aqui no Japdo, o
aborto € autorizado, tem Liipus pode abortar. Eles sdo totalmente con-
tra gestagdo em mulheres com Liipus e nio possuem preparo nenhum
para atender. A minba experiéncia em ter tido filho aqui foi horrivel,
aterrorizante (G4, P 26).

Os significados atribuidos a gesta¢do nio planejada sdo nega-
tivos e tém relagdo direta com o processo experenciado. Foi uma
gravidez turbulenta, muitas dores, muitos hospitais, internagoes até
nascer de sete meses (G1, P 11). A experiéncia que eu vivi foi hor-
rivel, infelizmente. Nio quero ficar gravida nunca mais na minha

vida (G4, P26).

DISCUSSAO

Os significados atribuidos & gestagio sdo influenciados pelo
planejamento reprodutivo ou sua auséncia. Ademais, relacio-
nam-se com o modo com que a mulher vivenciou o processo
gestacional, sendo a interagio pessoal e a interagdo social as
bases estruturantes para a construgio desses significados. Nesse
sentido, os resultados corroboram as perspectivas do IS, as quais
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enfatizam que o significado é criado a partir do modo como
0s sujeitos processam as experiéncias, como o fenémeno se
apresenta em sua vida e como os mesmos e seus reflexos sio
interpretados419),

Foi possivel compreender que ao vivenciar uma gestagdo
planejada com apoio de uma equipe multiprofissional em satde,
os significados atribuidos pelas mulheres a partir da interagio
do eu, da mente e da sociedade sdo positivos, no sentido de
terem conseguido superar os desafios e as limitages do LES
e das condi¢des associadas. Isto ocorre porque essas mulheres
vivenciaram uma gesta¢do mais tranquila e sauddvel, e, a0 mesmo
tempo, sentiram-se apoiadas e seguras.

Uma coorte retrospectiva realizada em Campinas, Sdo Paulo,
Brasil, visando avaliar os efeitos da gravidez em pacientes com
LES, evidenciou que, quando as mulheres realizam o planeja-
mento reprodutivo e engravidam com a doenca em remissio,
o processo gestacional é vivenciado de forma mais suave, com
menos riscos de complicagbes e com maiores chances de des-
fechos positivos“?.

A literatura cientifica enfatiza a importincia do planeja-
mento reprodutivo>1%1) e as implicagdes positivas em relagio
a esse processo, como: redugio das complicagdes; diagnéstico e
tratamento precoce de fatores de riscos e doencas subjacentes;
e melhor preparo fisico e psicolégico, bem como possibilidade
de planejamento do parto e puerpério®1%19),

Quando existe vinculo e confianga entre a gestante e os pro-
fissionais que acompanham a gestagio de alto risco, os desfechos
obstétricos, bem como a condugio do processo gestacional, sio
vivenciados de forma mais positiva®'3). Essa relacio predispoe
a tomada de decisbes que favoregam um atendimento especia-
lizado e humanizado, cujo objetivo é a seguranca e a qualidade
do cuidado, bem como o empoderamento das mulheres ante o
periodo gestacional.

A interagdo entre a mulher e o profissional que acompa-
nha sua condi¢io de saide possibilita que a gestagdo ocorra em
momento oportuno, reduzindo fatores de riscos. Isso porque o
sucesso da gestagio, na maioria das vezes, estd atrelado ao inicio
da gestagdo em momento oportuno com doenga em remissio
por, no minimo, seis meses de preconcepgao®1318:19),

Desse modo, quando planejada, o fenémeno ¢ vivido de
modo positivo, pois, além de pessoalmente estar mais bem pre-
parada, a mulher poderd contar com o apoio de uma equipe
multiprofissional em satde, o que contribui para a vivéncia de
uma experiéncia mais sauddvel e, consequentemente, sua res-
significagdo. Segundo o IS, essa interagdo social, ocorrida ao
longo do tempo, permite que a mulher assuma sua identidade,
organize o seu comportamento, posicione-se ante a condigio
clinica e simbolize suas experiéncias. Assim, a interagdo social
¢ entendida como uma das principais ferramentas de apoio ao
desfecho gestacional e, também, da criagdo de significados sobre
o processo vivenciado*1%),

No entanto, na maioria das vezes, a gestagdo em mulheres
com LES ocorre sem planejamento reprodutivo, podendo desen-
cadear experiéncias complexas, permeadas por complicagdes .
Isto ocorre porque passaram parte da vida acreditando que nio
poderiam engravidar ou ainda por nio receberem orientages
adequadas por parte dos profissionais. Deste modo, conceitos,
comportamentos e atitudes sdo estabelecidos a partir desses

ensinamentos, resultando em gestagdes nio planejadas e nio
acompanhadas por profissionais de saide especializados.

Houve um periodo em que a orientagio médica era a de que
mulheres com LES deveriam evitar a gestagio, uma vez que essa
representava grande risco de complicagbes maternas e fetais.
No entanto, com o avango da ciéncia, da capacitagdo profissio-
nal, da maior acuidade diagnéstica e dos recursos terapéuticos,
atualmente a gestagdo em mulheres com LES ¢ totalmente vid-
vel121819) Contudo, sio consideradas gestagdes de alto risco, e
requerem, além de um acompanhamento diferenciado, a existéncia
de vinculo e confianga entre paciente e profissionais de saude2%).

Algumas mulheres do estudo, no entanto, relataram fragi-
lidades na interagdo social com os profissionais, perfazendo a
ideia de que a gestagdo ocorreu sem planejamento por falta de
orientacio e conhecimento especifico. Outros estudos ja fizeram
referéncia a precariedade da assisténcia ofertada as mulheres
com LES, com destaque para a falta de orientagdo sobre pla-
nejamento reprodutivo e pessimismo profissional referente a
combinagio LES e gestagio™®!. Por vezes, essa precariedade
assistencial ¢ decorrente do enfoque profissional no tratamento
medicamentoso da doenga, tornando os desejos, sonhos e ideais
dessas mulheres invisiveis.

Essas caracteristicas assistenciais impactam negativamente
na ocorréncia de gestagées nio planejadas e experiéncias traumd-
ticas®. Além disso, na presenga de SAF, o tratamento torna-se
ainda mais complexo, requerendo aplicagdes didrias de antico-
agulantes injetdveis, os quais desencadeiam dor, hematomas e
sangramentos®?), contribuindo para uma percep¢io negativa
da experiéncia.

Assim, a construgio do “Self” a partir dessa vivéncia é, em
sua maioria, negativa, visto que o processo ¢ vivenciado de forma
peculiar, permeado por sentimentos de medo, angustias e incer-
tezas. A falta de interagdo social ou a interagdo social prejudicada
com a equipe multiprofissional, produz impactos ainda mais
negativos. Assim, torna-se importante, proporcionar visibili-
dade 4 mulher e seus anseios ao longo do acompanhamento, de
modo a compreender que os desejos/sonhos podem se alterar a
depender do estdgio que a doenga se encontra e dos fatores de
risco envolvidos.

E importante destacar que a vigilincia de uma mulher com
LES deve ser realizada do periodo preconcepg¢io até o puerpé-
rio®?] com o objetivo de investigar precocemente fatores de
riscos e doengas que possam impactar nos desfechos gestacio-
nais®*?. O aconselhamento preconcepgio necessita incluir
orientagdes como: risco de exacerbagio da doenga e as potenciais
complicagdes obstétricas, fetais e perinatais associadas a gestagio
ndo planejada; riscos de prematuridade; investigagio de situa-
¢oes clinicas precoces; a importincia de gestagdo com a doenga
em remissdo, bem como a importincia de acompanhamento
pré-natal de alto risco®.

Com o avango da ciéncia e do conhecimento cientifico sobre
esse fendmeno, o planejamento reprodutivo ganha cada vez
mais destaque e indicagdo, devendo esse ser identificado como
uma das formas de diminuir a morbimortalidade e aumentar o
sucesso destas gestagdes®. Assim, o planejamento da gestagio
com LES e a vigilancia reprodutiva da mulher potencializam
as chances de bons desfechos gestacionais, contribuindo para a
construgio de significados positivos.
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Uma possivel limitagdo do estudo estd relacionada ao viés de
selecdo, visto que as mulheres com LES foram localizadas em
uma plataforma virtual, o que limitou a participagio daquelas
que nio tinham acesso a internet. Entretanto, os resultados
desse estudo favorecem o conhecimento cientifico acerca da
gestagdo em mulheres com LES e gera subsidios para discus-
sdes acerca da assisténcia 4 saide voltada a esse publico, bem
como para a compreensido sobre a importincia do planeja-
mento reprodutivo para gestagdes com essa condi¢io cronica.
Sugere-se que pesquisas futuras investiguem o papel da familia
ante esse fendmeno.

em saude ¢é significada como positiva, uma vez que oportuniza
desfechos gestacionais favordveis. Em contrapartida, a gestagio
ndo planejada e vivenciada sem apoio multiprofissional ou com
apoio fragilizado ¢é significada negativamente, em especial pela
vivencia de complicagbes, construgio de sentimentos negativos
e desfechos gestacionais desfavoréveis.

A interagio pessoal com o fendmeno é diretamente afe-
tada pela situagdo da mulher com LES ter planejado ou nio
sua gestacdo e da interagdo social estabelecida com a equipe
multiprofissional em sadde em seu acompanhamento no pro-
cesso saude/doenga/gestacdo. Essas influenciam diretamente

na maneira como a mulher percebe, comporta-se e significa a
gestacio. Assim, o planejamento reprodutivo é percebido como
a chave do desfecho gestacional no LES.

CONSIDERACOES FINAIS

A construgdo dessa teoria substantiva concluiu que os
significados atribuidos a gestagdo por mulheres com LES
diferenciam-se a partir da experiéncia vivida, a qual por sua
vez é influenciada pelo planejamento ou nio da gravidez. A
vivéncia de uma gestacio planejada com apoio multiprofissional

DISPONIBILIDADE DE DADOS

Todo o conjunto de dados que di suporte aos resultados
deste estudo foi publicado no préprio artigo.

RESUMO

Objetivo: Construir uma teoria substantiva acerca dos significados atribuidos a vivéncia da gestagio por mulheres com Lupus Eritematoso
Sistémico. Métodos: Estudo qualitativo que utilizou como referencial terico o Interacionismo Simbdlico,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 fenémeno central: Percebendo o planejamento reprodutivo como a chave do processo
gestacional no Liipus Eritematoso Sistémico, constituido por duas categorias, as quais mostram experiéncias e significados divergentes a partir do
planejamento ou nio da gestacio. Consideragdes finais: A interagio pessoal com o fenémeno, com base ou nio nos “pilares” do planejamento
reprodutivo, e a intera¢do social com a equipe multiprofissional em satide refletem no modo como a mulher percebe, comporta-se e significa a
gestagdo. Assim, reitera-se que o planejamento reprodutivo ¢ significado como a chave do desfecho gestacional no LES.

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

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 Teorfa
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 construyé 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.
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