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RESUMO

Objetivo: Compreender os significados atribuidos a gravidez, no contexto do Lipus e da Sindrome Antifosfolipide, por mulheres e
profissionais de satide.

Método: Pesquisa qualitativa, que utilizou como referencial tedrico o Interacionismo simbdlico e metodoldgico, a Teoria Fundamentada nos
Dados, vertente construtivista. Os dados foram coletados entre janeiro e agosto de 2022, mediante entrevistas on-fine com 27 mulheres com
Ldpus, localizadas na rede social facebook e em entrevistas presenciais ou remotas com 12 profissionais de satide.

Resultados: 0 modelo tedrico construido possui duas categorias: “Condicoes iquais, experiéncias distintas: vivenciando o processo gestacional”
mostra que complicacdes obstétricas e auséncia de vinculo com os profissionais de satide desencadeiam significados negativos a experiéncia;
e “0 manejo terapéutico interferindo na atribuicdo dos significados a experiéncia” demonstra que a forma com que a mulher interage com os
profissionais de satide e conduz o tratamento favorece a ressignificacdo positiva.

Consideragdes finais: Os significados atribuidos a gestacdo sdo elaborados e modificados conforme a interpretacdo de experiéncias
anteriores e atuais, trajetdria assistencial e interacdes com os profissionais de salde. A orientacdo prévia, o planejamento, o vinculo e a
confianca nos profissionais de satide possibilitam significados positivos. Jd, as complicacdes obstétricas, a assisténcia ndo qualificada e
auséncia de vinculo com os profissionais produzem significados negativos.

Descritores: Lipus eritematoso sistémico. Sindrome antifosfolipidica. Gravidez de alto risco. Trombofilia. Teoria fundamentada. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand the meanings attributed to pregnancy in the context of Lupus and antiphospholipid syndrome by women and
healthcare professionals.

Method: Qualitative research, using Symbolic Interactionism as a theoretical framework and Grounded Theory, a constructivist perspective.
Data were collected between January and August 2022, through online interviews with 27 women with Lupus located on the social network
Facebook and in-person or remote interviews with 12 healthcare professionals.

Results: The theoretical model constructed has two categories: “Equal conditions, distinct experiences: experiencing the gestational process”
shows that obstetric complications and lack of connection with healthcare professionals trigger negative meanings to the experience; and
“Therapeutic management interfering in the attribution of meanings to the experience’, demonstrates that the way women interact with
healthcare professionals and how they manage treatment favors a positive reframing.

Final considerations: The meanings attributed to pregnancy are elaborated and modified according to the interpretation of previous
and current experiences, healthcare trajectory and interactions with healthcare professionals. Previous quidance, planning, bonding and
trust in healthcare professionals enable positive meanings, while obstetric complications, unqualified assistance and lack of bonding with
professionals provide negative meanings.

Descriptors: Lupus erythematosus, systemic. Antiphospholipid syndrome. Pregnancy, high-risk. Thrombophilia. Grounded theory. Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender los significados atribuidos al embarazo en el contexto del Lupus y del sindrome antifosfolipido por mujeres y
profesionales de la salud.

Método: Investigacion cualitativa, que utilizd como marco tedrico el Interaccionismo simbdlico y metodolégico, la Teorfa Fundamentada,
una vertiente constructivista. Los datos fueron recolectados entre enero y agosto de 2022, a través de entrevistas online a 27 mujeres con
Lupus ubicadas en la red social Facebook y entrevistas presenciales o remotas a 12 profesionales de la salud.

Resultados: £l modelo tedrico construido tiene dos categorfas: “Condiciones iguales, experiencias diferentes: vivir el proceso gestacional”
muestra que las complicaciones obstétricas y la falta de conexion con los profesionales de la salud desencadenan significados negativos a la
experiencia; y Gestion terapéutica interfiriendo en la atribucion de significados’, demuestra que la forma en que las mujeres interactdan con
los profesionales de a salud y cémo conducen el tratamiento favorece la resignificacién positiva..

Consideraciones finales: Los significados atribuidos al embarazo son elaborados y modificados sequn la interpretacion de experiencias
pasadas y actuales, trayectoria de atencién e interacciones con profesionales de la salud. La orientacién previa, la planificacion, la vinculacién
y la confianza en los profesionales de la salud posibilitan significados positivos, mientras que las complicaciones obstétricas, la asistencia no
calificada y la falta de vinculo con los profesionales proporcionan significados negativos.

Descriptores: Lupus eritematoso sistémico. Sindrome Antifosfolipido. Embarazo de alto riesgo. Trombofilia. Teoria fundamentada. Enfermeria.
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l INTRODUGCAO

Caracterizado como uma doenga reumatica, autoimune
e de dificil diagnéstico, o Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
atinge predominantemente mulheres em idade reproduti-
va (15 a 45 anos)™, constituindo importante fator de risco
gestacional®. Ndo obstante, a gestacdo pode exacerbar as
manifestacdes da doencal®®, pois alguns medicamentos uti-
lizados em seu controle sdo contraindicados nesse perfodo,
aumentando significativamente os riscos de complicacdes
gestacionais®®. Por esta razao é indicado que a gravidez seja
planejada e ocorra durante o periodo de remissao da doenga,
o que favorece o manejo terapéutico das duas condicoes!®
e contribui para melhores desfechos maternos e neonatais.

Para mulheres com LES, o acompanhamento pré-con-
cepcional daquelas que tém a intencao de engravidar, o
planejamento reprodutivo e a realizacdo do pré-natal em
ambulatério médico especializado em alto risco sdo impres-
cindiveis para melhores desfechos gestacionais®,

A Sindrome Antifosfolipide (SAF) durante a gestacéo
é uma das principais condi¢oes subjacentes do LES, com
incidéncia de, aproximadamente, 40%. Trata-se de uma
condicao clinica, autoimune e sistémica, caracterizada como
uma condicdo tromboembolistica que se manifesta pela
formacéao intensificada de codgulos, o que aumenta o risco
de tromboses venosas ou arteriais®. O tromboembolismo
placentario representa uma das principais causas de com-
plicacdes obstétricas em mulheres com LESY),

Sem tratamento adequado da SAF, cerca de metade dos
casos evoluem para perda gestacional”. Além da morte
fetal,hd outras complicagbes importantes da SAF: abortos
de repeticao, parto prematuro, pré-eclampsia, eclamp-
sia, Sindrome de HELLP, Trombose Venosa Profunda (TVP),
Acidente Vascular Encefélico (AVE) e Embolia Pulmonar®-19,

Uma abordagem multidisciplinar durante todo o perio-
do gestacional, com monitoramento regular da gravidez
e do LES, é imprescindivel para o diagnostico precoce de
possiveis complicagbes e o seu tratamento adequado. Isto
requer a atuacédo de profissionais de diferentes especialida-
des: reumatologia, dermatologia, hematologia, nefrologia
e ginecologia e obstetricia. Os casos de SAF envolvem, por
exemplo, entre outros aspectos, a anticoagulacao, de forma
preventiva, como uso de Acido Acetilsalicilico (AAS) (doses
baixas) e/ou Heparina de baixo peso molecular (HBPM) em
doses profildticas ou terapéuticas de acordo com as condi-
¢oes clinicas da mulher©0M,

Alguns estudos abordam o processo gestacional em
mulheres com LES sob o olhar daquelas que tém vivido
essa experiéncia’>'¥, ou numa perspectiva clinica®'".
Outros enfocam o manejo clinico e terapéutico da SAF©™,
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Contudo, ha uma lacuna quando se pondera a combinacdo
dessas duas condicdes na gestacao.

Assim, ao se considerar a gravidade da associacdo do LES e
da SAF em mulheres em idade fértil, devido as complicacbes
gestacionais que pode acarretar; e, com base nos aspectos
clinicos e psicolégicos da possibilidade de ndo evolucao da
gestacdo em mulheres que desejam vivenciar a maternidade,
esta producao tem o intuito de contribuir para a ciéncia e
para as mulheres que vivenciam tais condicoes clinicas. Isto
é particularmente importante quando se considera que, no
ambito do Sistema Unico de Saude, o manejo terapéutico
de pessoas com doencas raras constitui desafio importante,
em especial no que ser refere a integralidade do cuidado
e, no caso de mulheres com LES, ao direito relacionado ao
planejamento reprodutivo. Desse modo, os resultados do
estudo poderdo contribuir para sensibilizar os profissionais
de saude, fornecer subsidios para planejar estratégias as-
sistenciais que possibilitem o acesso dessas mulheres a um
cuidado qualificado e integral, com diagnostico oportuno e a
implementacéo precoce de terapéuticas adequadas, visando
minimizar as complicacdes gestacionais e permitira evolucéo
da gestacao em sua plenitude e com bons desfechos.

Diante desse contexto, o objetivo do presente estudo
é o de compreender os significados atribuidos a gravidez,
no contexto do Lupus e da Sindrome Antifosfolipide, por
mulheres e profissionais de satde.

H METODO

Pesquisa explicativa, de natureza qualitativa, que integra
um estudo maior intitulado “Significados atribuidos a ges-
tacdo de alto risco em mulheres que convivem com LUpus
Eritematoso Sistémico” A apresentacdo do relatério segue
as diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ).

Como referencial tedrico utilizam-se os preceitos do
Interacionismo Simbdlico (IS), o qual pressupde que o valor de
determinada experiéncia e a acdo desencadeada em relacao
aela surge do significado que a pessoa Ihe atribui, a partir da
experiéncia vivida, sendo definido a partir da interacdo com
0 objeto, com o meio social e com o proprio individuo™. O
IS estuda o comportamento individual, permite interpretar
o0 modo com que as pessoas definem os eventos, as atitu-
des, acdes e comportamentos diante dos fatos e como se
relacionam com o fendbmeno vivenciado.

A gestacao per sija repercute navida da mulher e daqueles
com quem ela convive, e acarreta sentimentos e sensacoes
diversificadas. Quando a gravidez é acompanhada por con-
digcoes relativamente raras e com impactos significativos
no processo gestacional, novos sentimentos, percepgdes
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e significados podem ser atribuidos a ela, transcendendo
0s conceitos de uma gestacdo normal. Dessa forma, o IS foi
eleito como referencial tedrico por se aproximar do objeto
de estudo ao possibilitar compreender e explicar o fendbme-
no da gestacao na perspectiva de profissionais de saude e,
sobretudo, de mulheres com LES, evidenciando, de modo
subjetivo, a maneira com que elas vivenciam o processo,
significam o fendmeno e lidam com suas peculiaridades.

Como referencial metodoldgico utilizou-se a Teoria
Fundamentada nos Dados, perspectiva construtivista (TFDC)
que busca observara maneira com que os individuos perce-
bem suas circunstancias de vida, a partir da teorizacao que o
pesquisador realiza no trabalho interpretativo e construtivo
com os participantes, com capacidade de retratar a realidade
estudada e trazer evidéncias cientificas que possam modificar
e melhorar o cendrio sob investigacdo®.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro a agosto
de 2022, mediante entrevistas abertas, realizadas na modali-
dade remota ou presencial. Considerando-se 0s pressupostos
daTFD, a coleta de dados ocorreu concomitante a transcri-
cdo e andlise das entrevistas com 33 participantes, sendo
27 mulheres com LES e 12 profissionais de salde, os quais
compuseram cinco grupos amostrais, constituidos conforme
os principios de amostragem tedrica e a saturagao tedrica
preconizada pela TFD"9.

As 27 mulheres participantes foram recrutadas na rede
social Facebook’, especificamente no grupo privado “Lupus
Brasil — o desabafo’, que conta com mais de 30 mil membros
(pessoas com LES — maioria do sexo feminino, e familiares —
conjuges, pais, filhos) e cerca de 300 publicagdes por més.
O convite para participar do estudo foi feito mediante pos-
tagem publica da primeira autora, que ¢ membro do grupo
desde 2018, ao realizar uma pesquisa visando apreender a
percepcdo de pessoas com LES sobre a convivéncia com
a doenca?. Nesse convite, a pesquisadora informou que

estava desenvolvendo um estudo de doutorado em en-
fermagem e que gostaria de ouvi-las em relacdo a vivéncia
da experiéncia de gestacdo com LES e que os resultados
da pesquisa poderiam contribuir para a assisténcia a salde
oferecida antes, durante e apds a gestagcdo com LES.

Compuseram a amostragem tedrica deste estudo o total
de 39 participantes, abordados uma Unica vez, distribuidos
em cinco grupos amostrais, dispostos conforme o Quadro 1:

O primeiro grupo amostral foi constituido intencional-
mente por 14 mulheres que vivenciaram a gestacdo de
alto risco, as quais, em resposta a postagem publica ou via
direct, manifestaram interesse em participar da pesquisa e
atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: ter 18 anos
ou mais, diagndstico de LES e acesso a rede de internet
com dispositivos tecnoldgicos que permitissem chamadas
de video (redes mdveis de internet com baixa velocidade
poderiam comprometer a realizagdo da entrevista).

Apenas uma possivel participante ndo foi incluida devido
ao fato de a mesma ser surda, o que dificultaria a conducéo
e gravacdo da entrevista, porque ndo se contava com a
participacdo de interpretes de Libras e nem fora prevista a
coleta de dados por escrito.

A andlise dos dados desse grupo amostral evidenciou
que 10das 14 participantes haviam desenvolvido SAF e pa-
reciam ter uma experiéncia gestacional diferenciada. Desse
modo, surgiu a seguinte hipdtese: ter SAF secundériaao LES
parece tornar o processo gestacional mais complexo, mo-
dificando a forma com que a mulher percebe, se comporta
e significa a gestagado. Para confirmar ou nédo esta hipdtese,
definiu-se que o segundo grupo deveria ser constituido por
mulheres que, além dos critérios anteriores, haviam relatado
ter desenvolvido SAF durante a gestacdo. Assim, outras
seis mulheres que atendiam a este critério e que haviam
manifestado interesse em participar, foram contatadas e
incluidas no estudo.

Quadro 1 - Composicdo dos grupos amostrais. Maringd, Parand, Brasil, 2023

Grupo Amostral Composicao

10 Grupo amostral

Quatorze mulheres com LES que j& haviam vivenciado uma gestagao

20 Grupo amostral

Seis mulheres com LES e que tiveram SAF durante a gestagao

30 Grupo amostral

Quatro Mulheres que experienciaram perda gestacional

40 Grupo amostral

Trés mulheres com LES que experienciaram gestacdo fora do Brasil

50 Grupo amostral

Doze profissionais de satde que atendiam mulheres com LES durante a gestacdo

Fonte: Os autores, 2023.
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A andlise dos dados deste grupo suscitou o seguinte
questionamento: a percepcao sobre a experiéncia de ges-
tacdo e o significado atribuido a mesma sdo modificados
quando ocorre perda gestacional? Para responder essa
questao procurou-se constituir o terceiro grupo amostral
apenas com mulheres que aceitaram o convite em que foi
especificada a condicdo de ter sofrido perda gestacional. O
terceiro grupo amostral, portanto, foi constituido por quatro
mulheres e todas elas relataram também a presenca de SAF,
reafirmando o quanto esta condicao constitui risco para o
periodo gestacional. Um diferencial que surgiu na analise dos
dados desse grupo foi a participacao de uma brasileira que
eraimigrante na Italia e que tinha uma percepcéo diferente
da experiéncia de gestacdo vivenciada no Brasil, propiciada,
sobretudo, pela auséncia de apoio familiar e pela qualidade
da assisténcia a saude recebida.

Desse modo, ao constituir o quarto grupo amostral, a
busca foi por mulheres dispostas a compartilharem a expe-
riéncia de gestacao com LES fora do Brasil. Quatro mulheres
entraram em contato para agendar a entrevista, mas esta
somente pode ser efetivada com trés delas (Japéo, Suécia e
Alemanha). A mulher com experiéncia na Franca ndo pode
participar por problemas pessoais.

A andlise dos dados desses quatro grupos amostrais
mostrou que, muito além de uma percepcao pessoal sobre
a experiéncia, no contexto de relacdo com os profissionais
de saude, marcado pela governabilidade dos mesmos
sobre a gestacdo de uma mulher com LES, com frequéncia
eram relatados o descaso, o negativismo e o pessimismo. A
auséncia de criacao de vinculo e confianca entre mulher e
profissional de saude, a falta de orientacdo precoce, o déficit
de acompanhamento multiprofissional e longitudinal, e
também a falta de humanizacdo e empatia no atendimento
mostraram impactos diretos e negativos na forma com que
as mulheres significavam a gestagédo. Por outro lado, relatos
sobre uma interacao social positiva, caracterizada pela pre-
senca de vinculo, confianca e um acompanhamento integral,
humanizado e longitudinal, resultaram em percepcdes
positivas, 0 que permitiu inferir que a maneira com que os
profissionais de salde agem, se comportam e percebem
a gestacao em mulheres com LES direciona, cria e recria a
forma com que elas significam a experiéncia.

Dessa maneira, 0 quinto grupo amostral foi composto
por 12 profissionais de salide que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao: ser médico(a) reumatologista ou gi-
necologista/obstetra ou enfermeiro(a) e ter experiéncia no
atendimento de mulheres com LES em processo gestacional.
Eles foram recrutados com auxilio da técnica snowball (bola
de neve), sendo o primeiro participante convidado de forma
intencional por e-mail. Trata-se de um médico responsavel
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pela disciplina e pelo ambulatério especializado em reuma-
tologia de um hospital universitario no Noroeste do Parana.

Todas as entrevistas foram previamente agendadas
para dia e horario de preferéncia dos participantes. As
realizadas com as mulheres foram por videochamada, nos
aplicativos WhatsApp® ou Messenger. Ja as entrevistas com
os cinco profissionais de saude indicados e que residiam no
municipio do estudo foram presenciais, e com os sete que
residiam em outras regides do pais foram remotas. Todas as
entrevistas realizaram-se em dia e horério definidos pelos
participantes; as presenciais ocorreram em sala reservada
na proépria instituicdo — Hospital Universitério.

As entrevistas com as mulheres com LES tiveram a duragdo
média de 75 minutos; e as realizadas com os profissionais, a
média de 25 minutos. As remotas foram, apds autorizacao,
gravadas em audio e video, e as presenciais, apenas dudio
gravadas.Todas foram conduzidas pela primeira autora (enfer-
meira, doutoranda em Enfermagem com experiéncia préviaem
coleta e andlise de dados qualitativos) que ndo tinha qualquer
relacdo pessoal com os participantes, embora seja membro
do grupo“LUpus Brasil — o desabafo’, onde esporadicamente
se manifesta, mas ndo como profissional de satde.

Durante as entrevistas utilizou-se um questionario semies-
truturado, constituido de duas partes: a primeira, com questoes
relativas a caracterizacao sociodemogréfica e a histéria clinica
e obstétrica/ profissional; a segunda parte foi constituida pela
seguinte questdo norteadora:Conte-me como foi sua gestagao
com LES (GRUPO 1), Conte-me como foi sua gestacdo com
LES e SAF (GRUPO 2), e Como profissional de saude, qual a
sua percepgao sobre a gestagao e a assisténcia neste periodo
para mulheres com LES e SAF? (GRUPO 3).

Todas as entrevistas foram transcritas na integra, prefe-
rencialmente no mesmo dia de sua realizacdo. Na andlise
inicial dos dados utilizou-se o software MAXQDA plus, 2020,
seguindo as etapas de codificagdo propostas pela vertente
construtivista da TFD: codificagao inicial e focalizada. Na
codificacao inicial, os dados foram fragmentados e analisa-
dos com o objetivo de conceituar ideias e/ou significados
expressos pelas participantes, transformando-os em codigos.
Para tanto, foi feita a codificagdo palavra a palavra, linha alinha
e incidente por incidente, com identificacdo e utilizacdo de
cédigos in vivo, tendo sido identificados 4.441 cédigos iniciais.
A primeira autora foi responsavel pela codificacdo inicial,
mas outros dois pesquisadores com bastante experiéncia
em analise de dados qualitativos se reuniam periodicamente
para acompanhar o processo analitico e buscar consensos.

Na codificacao focalizada, os cédigos mais frequentes,
significativos e que possibilitavam melhor compreensao ana-
|itica dos dados deram origem as subcategorias e categorias,
as quais, posteriormente, foram interconectadas de modo
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explicativo, 0 que permitiu a identificacdo do fendbmeno
central da pesquisa.

Destaca-se que memorandos e diagramas foram em-
pregados ao longo de todo o processo de investigagao,
conforme indicado para estudos com TFD"®, e que os dados
foram interpretados a luz do Interacionismo Simbdlico. As
entrevistas nao foram devolvidas aos participantes para
confirmacao e/ou aprovacao. Contudo, a teoria substantiva
origindria do estudo, com seus processos e subprocessos,
passou por validagdo, com a participacdo de seis mulheres
com LES, pertencentes aos quatro grupos amostrais do es-
tudo global, e seis médicos (quatro reumatologistas e dois
ginecologistas). O convite para participar do processo de
validacao foi enviado por WhatsApp a todos os integrantes
dos grupos amostrais e foram incluidos aqueles que res-
ponderam afirmativamente, no prazo de uma semana. Os
avaliadores receberam, via Google forms, orientagdes de como
deveriam proceder (apontar aspectos mais discrepantes e/
ou similares de suas experiéncias particulares), e o diagrama
da teoria substantiva, com explicacdes sobre a relacéo entre
as categorias e subcategorias.

O estudo foi desenvolvido em consonancia com as
diretrizes disciplinadas pela Resolu¢ao 466/12 do Conselho
Nacional de Saude/MS, e de acordo com as orientagdes para
procedimentos de pesquisa em ambiente virtual da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). O projeto foi aprecia-
do e aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos (COPEP) da instituicao signataria (CAAE:
53038321.8.0000.0104; Parecer n° 5.132.482/2021.

Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os entrevistados
na modalidade remota receberam o TCLE por aplicativo de
mensagem e o devolveram pela mesma via. Além disso,
antes do infcio da entrevista solicitou-se a confirmacéo
verbal de anuéncia em participar do estudo. Nas entrevistas
presenciais, o TCLE foi assinado em duas vias de igual teor,
ficando uma delas sob a guarda da pesquisadora e outra
com o entrevistado.

Para garantir o anonimato dos participantes, os extra-
tos de seus depoimentos foram codificados com a letra P,
seguida de um numero arabico correspondente a ordem
de realizacao das entrevistas; as letras M para indicagao de
mulher com LES; R para identificar reumatologista; GO para
indicar ginecologistas/obstetras; e E para enfermeira.

B RESULTADOS
Dos 39 participantes do estudo, 27eram mulheres com

LES e 12 eram profissionais de saide. As mulheres residiam
nos seguintes estados: Parana, Rio Grande do Sul, Sdo Paulo,

Rio de Janeiro, Pernambuco, Mato Grosso do Sul, Santa
Catarina, Minas Gerais, Goias, Paraiba, Espirito Santo e Distrito
Federal. Ademais, trés residiam em outros paises: Alemanha,
Japdo e Suécia.

As 14 integrantes do primeiro grupo amostral tinham
idades entre 24 e 38 anos, tempo de diagndstico de LES
entre dois €20 anos e dez delas tiveram SAF. O numero de
gestacoes neste grupo variou de uma a seis, dez ja haviam
tido abortos, cujo nimero variou de um a quatro. As principais
complicagdes experienciadas foram: abortos, parto prema-
turo, pré-eclampsia e AVE. As seis mulheres que integraram
0 segundo grupo amostral tinham entre 24 e 33 anos. O
tempo de diagnéstico do LES variou de quatro a 12 anos,
e experiéncia de trés a quatro gestacoes. Todas relataram
abortos de repeticdo (de dois a trés) e partos prematuros.
As quatro participantes do terceiro grupo tinham entre 26
e 46 anos, tempo de diagnostico de LES entre cinco e 16
anos, com histérico de quatro a seis gestagdes e trés a cinco
abortos. Todas relataram o desenvolvimento de SAF durante
as gestagoes. As trés mulheres que compuseram o quarto
grupo amostral tinham 32, 34 e 36 anos, tempo de diag-
ndéstico de LES entre sete e 28 anos, com historico de uma
a duas gestacoes, e embora s6 uma tenha relatado aborto,
todas desenvolveram SAF durante a gestacao.

Por fim, o quinto grupo amostral foi constituido por 12
profissionais de salde, sendo sete reumatologistas (quatro
do sexo feminino), quatro ginecologistas e obstetras (trés do
sexo masculino) e uma enfermeira. A idade dos profissionais
de saude variou de 30a 69 anos para os homensede 29a 70
para as mulheres. O tempo de experiéncia no atendimento
de mulheres com LES variou de dois a 43 anos. Cinco pro-
fissionais foram entrevistados no modo presencial e eram
residentes no municipio polo da realizacdo da pesquisa. Sete
participaram na modalidade remota e residiam nos estados
do Parang, Rio de Janeiro e de Pernambuco.

A analise dos dados permitiu a construcao de um modelo
tedrico, cujo fendmeno central foi intitulado: “Vivenciando
agestacao com Lupus e Sindrome Antifosfolipide: ex-
periéncias e significados”, o qual revelou que a vivéncia
de SAF durante uma gestagdo com LES é significada como
um processo complexo e dinamico que se modifica com o
avanco da gestacao e é influenciada pelo modo com que
ambas as condicoes se comportam ao longo do tempo. Esse
fendémeno é constituido por duas categorias interligadas:
Categoria 1 - “Condigoes iguais, experiéncias distintas:
vivenciando o processo gestacional’, a qual mostra
que, mesmo possuindo as mesmas condigoes clinicas, as
mulheres podem percorrer caminhos distintos no ambito da
maternidade. Assim, a presenca de complicacdes obstétricas
e aauséncia de vinculo e confianga com os profissionais de
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salide séo fatores preditores dos desfechos gestacionais
desfavordveis e atribui¢do de significados negativos a vivén-
cia da gestacdo. No entanto, a presenca de apoio social e a
vivéncia de uma gestagdo sem complicacbes favorecem a
construcdo ou ressignificacdo da experiéncia vivida. Categoria
2 - “0 manejo terapéutico interferindo na atribuicao
dos significados a experiéncia”. A ilustracdo tedrica dessa
categoria demonstra que a vivéncia do manejo terapéutico
influencia os significados atribuidos a gestacdo com LES,
sendo que a forma com que a mulher interage com seu
meio social e conduz o tratamento configuram-se fatores
mediadores dos resultados obtidos. Engravidar com doenca
em atividade, sem entender a condicao crénica e como
serd sua evolucao durante a gestagdo, torna o processo
mais complexo, pois, além da doenca de base, a mulher
vivencia um tratamento dificil e doloroso, que nem sem-
pre evita sofrimento e complicacdes gestacionais. Nesse
sentido, também ocorre a ressignificacéo dos significados
atribuidos a experiéncia gestacional. A Figura 1 apresenta
o diagrama explicativo do fendmeno central, as categorias
e as subcategorias vinculadas.

Condicoes iguais, experiéncias distintas:
vivenciando o processo gestacional

Vivenciar uma gestacdo com o diagndstico de LES e
SAF é percebido pelas mulheres como um processo dificil e

complexo, porque o caminho a ser percorrido nem sempre
é conhecido, sendo possivel a ocorréncia de complicacdes
e desfechos gestacionais desfavoraveis.

Ndo éfdcil seruma gestante com duas doen¢as graves, a
gente ndo sabe o que pode acontecer no caminho, néo
sabemos sevamos consequir chegar no final da gestacéo.
E muito dificil, complexo. SGo muitas complicacoes. Eu
tenho medo de uma nova gestagéo. (P15, M)

Diante da vivéncia de complicacdes gestacionais, as mu-
Iheres experienciam dias de luta e sofrimento, entendendo
que a gestagdo com LES e SAF n&o é algo normal, sendo
considerada uma experiéncia marcada pelo sofrimento, em
especial quando, entre as complicacdes, a mulher vivencia
a perda gestacional, condicdo complexa, traumatizante que
remete a sentimentos de incapacidade e frustracao.

E muito dificil falar sobre isso, sabe? Porque remete a
muito sofrimento. Eu passei no fundo da agulha por
conta dessa SAF e do LES. Entéo assim, sofrium aborto,
tive pré-eclampsia, eclampsia e até um AVE por conta
disso. Entdo para mim ficar grdvida com essas duas
doencas é algo horrivel ndo é normal, eu ndo tenho uma
boa lembrancga dessa experiéncia néo. (P8, M)

Perder um filho, seja por aborto ou qualquer outra forma
é uma dor que somente quem perde pode entender. £

Figura 1 - Diagrama representativo do fendmeno central:“Vivenciando a gestacdo com Lupus e Sindrome Antifosfolipide:

experiéncias e significados” Maringd, Paran3, Brasil, 2023
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um sentimento de incapacidade, de frustagdo, a gente
fica pensando que ndo nascemos para isso, que nunca
vamos consequir ser mae. A gente se sente a pior das
mulheres, é triste e complicado. (P11, M)

N&o receber orientacdes precoces dos profissionais de
salde sobre as particularidades de uma gestagdo com LES
e SAF e sobre a importancia de realizar o planejamento
reprodutivo anterior a gestacdo é percebido como um fator
complicador para desfechos gestacionais desfavoraveis.
N&o obstante, a falta de criagcdo de vinculo e confianca
entre mulher e profissional de salde favorece a vivéncia de
experiéncias complexas, levando as mulheres a postergar o
desejo da maternidade.

Na minha primeira gestacdo, eu ndo fui acompanhada
por uma equipe de satide como deveria, néo recebi ne-
nhuma orientagéo sobre gestagao, sobre planejamento
e ndo tive nenhum tipo de apoio profissional. Ndo passei
poruma investigacdo antes de ficar grdvida, descobria
SAF somente depois do aborto, nunca ninguém tinha
me falado sobre isso, faltou cuidado. Entdo, para mim,
foi uma experiéncia traumatizante, eu demorei muito
para engravidar novamente. (P1, M)

Em contrapartida, quando h& uma boa interacéo social
entre mulher e profissional de salde, a gestacao tende a
ocorrer de modo mais tranquilo e saudavel, porque ha vin-
culo e confianca entre as partes, o que favorece percorrer
um caminho mais facil e mais seguro, além de propiciar o
alcance de desfechos gestacionais mais favoraveis.

Na minha segunda gestac¢do, eu fui para a capital e
paguei porumaequipe me acompanhar, reumatologista
eginecologista e assim foitotalmente diferente. Fizemos
todos os exames antes da gravidez, fui acompanha-
da durante toda a gestacgdo e isso foi essencial. Eu me
senti mais sequra, mais confiante com menos medo e
as coisas aconteceram bem, meu filho nasceu perfeita-
mente. Entdo, eu acredito que é muito importante ser
bem acompanhada e ter uma equipe médica em que
vocé pode confiar. (P1, M)

A construcao de vinculo, conflanca e empatia entre
profissionais e pacientes é considerada essencial para uma
boa conducao da gestacao, tanto na perspectiva da mu-
lher que vivencia o fendmeno quanto do profissional de
salde que acompanha e atua de modo direto durante o
processo gestacional.

E preciso ter empatia, se colocar no lugar da paciente.
Eu acredito que ter Lupus é muito dificil, entdo é preciso
se colocar no lugar do outro, dar o seu melhor para
ajudar essa mulher a superar os obstdculos que ela ird
enfrentar. E preciso criar vinculo, confianca, afetividade,
isso tudo vai ser positivo no desfecho da gestacdo tanto
para a paciente quanto para nds profissionais que nos
envolvemos muito nisso. (27, R)

Eutive um dtimo acompanhamento durante a gestagdo,
tanto do meu reumatologista, quanto do obstetra e isso
foi timo, me ajudou a confiar mais que iria dar certo
edeuné? (P12, M)

Eimportante enfatizar que a presenca de duas condicoes
relativamente raras e complexas aumenta os riscos de com-
plicacbes obstétricas e neonatais, embora nao constituam
contraindicacao. Sdo condi¢des passiveis de investigacao e
intervencdes precoces, o que pode favorecer a experiéncia
da gestacao de modo positivo.

Ter SAF secunddria ao LES acaba piorando o estado
gestacional porque aumentam as chances de compli-
cagbes, como pré-eclampsia e restricdo de crescimento
intrauterino. Entdo, se a paciente tem as duas condigées
oriscodela é aumentado. Porém, tudo é estatisticalExis-
tem os riscos, mas ndo significa que a gestacdo vai dar
errado, tudo é uma questdo de planejamento, apoio e
trabalho em equipe. (P32, GO)

E possivel vivenciar um novo processo gestacional pla-
nejado, apds complicagcdes e desfechos desfavoraveis an-
teriores, 0 que propicia uma experiéncia mais favoravel e,
consequentemente, a atribuicdo de significados positivos.

Eu lutei pelo meu sonho, fiz tudo o que estava ao meu
alcance para conseguir. Desde menina eu ouvia que
mulher com LES ndo podia engravidar, mas era o meu
maior sonho. Planejei junto com meu reumatologista
a gestacdo, fiz todos os exames que ele pediu antes, me
planejei psicologicamente para tomar as inje¢oes e fiz
tudo com a certeza que iria dar certo. Entéo, para mim
foiarealiza¢do de um sonho, me sinto vitoriosa. (P14, M)

Frente aisso, os profissionais de satide ressaltam a impor-
tancia do planejamento reprodutivo prévio, de um cuidado
diferenciado e da investigacdo precoce de SAF em mulheres
com LES. Enfatizam que, na presenca dessas condicoes, cui-
dados suplementares precisam serimplementados, a fim de
proporcionar o transcorrer de um processo gestacional com
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menores riscos de complicacbes e desfechos gestacionais
mais favoraveis.

muito al temos que comprar, gastei mais de 1.500,00
por més. (P9,M)

Paciente que tem LES e SAF é uma paciente que requer N&o obstante, por se tratar de uma medicacdo injetavel,

mais cuidado, mais aten¢do, precisa ser acompanha-
da ainda mais de perto, é preciso que essa paciente
realize um planejamento prévio dessa gestacdo, uma
investigagdo precoce de SAF antes de engravidar. Esses

algumas mulheres necessitam da ajuda de outras pessoas
para a administracéo diaria, e a participacdo do conjuge, da
familia e dos profissionais de saude é considerada essencial
nesse processo.

cuidados séo fundamentais para a condugédo da ges-
tacdo, com riscos diminuidos de complicacbes e com a
oportunidade de alcancar desfechos gestacionais mais
positivos. (P24, R)

O manejo terapéutico interferindo na
atribuicao de significados a experiéncia

O tratamento imposto pelo LES e pela SAF é significado
como um momento complexo vivenciado com dificuldades
no infcio do processo gestacional, em que a mulher néo
possui preparo fisico e psicolégico para lidar com a com-
plexidade do tratamento.

Otratamento do LES jd é complicado porque vocé vive a
base de remédios a vida toda, ai ter que tomar inje¢ées

Minha sorte foi meu marido, minha filha mais velha,
eles que aplicavam em mim eu nunca tive coragem de
fazer sozinha. Foi um apoio sensacional, néo sei se teria
conseguido sem eles. (P2, M)

No comeco eu ia fazer a aplicacdo no posto de satide,
aenfermeira e as técnicas aplicavam em mim todos os
dias e me ensinavam a fazer, até que eu tomei coragem
detomar sozinha. Mas o apoio delas foi essencial. (P5, M)

Outro ponto importante durante o tratamento dessa
mulher é a rede de apoio, tanto da familia quanto da
equipe médica. Se essa mulher tiver apoio na hora do
cuidado, na hora da medicagao injetdvel, se tiver apoio do
seu ginecologista, de sua equipe com certeza o processo
se torna mais fdcil e menos doloroso. (P29, GO)

porcausada SAF é mais complexo ainda, déi. NGo é legal,
sangra, fica roxo, é dificil. No comego mais dificil ainda, até
vocé se acostumar com as furadas é complicado. (P7, M)

O tratamento da SAF foi uma das piores coisas que tive
que passar nessa vida. NGo gosto nem de lembrar, me faz

A conducao terapéutica adequada € considerada pelos
profissionais de salide a chave para o alcance de desfechos
gestacionais mais favoraveis, sendo necessario que a mulher
assuma a responsabilidade pelo autocuidado e compreenda
aimportancia do tratamento durante o processo gestacional.

mal sé de pensar, é muito dificil, muitas vezes pensei em
desistir, sé ndo fiz porque era a minha Unica esperanca.
Tratar do LES foi mais fdcil do que da SAF, mas é muita
coisa. Muita coisa de uma vez sé. (P19, M)

Para além da necessidade de injecdes diarias e suas
consequéncias, as mulheres também fazem referéncia aos
custos elevados e as dificuldades para adquirir a medicacao,
pois, 0 processo de licitacéo e liberacdo da medicacdo de alto
custo levatempo e nem sempre, a mulher possui condicdes
financeiras para arcar com 0s custos.

Ninguém gosta de inje¢do, ainda mais todos os dias.
Sangra, déi, machuca. E dificil demais, sem contar a
dificuldade para conseguir pelo SUS. Quando sai a me-
dicagdo vocéjd estd com trés, quatro meses de gravidez e
precisacomprar e ébem cara, ndo é sempre que a gente
tem dinheiro para comprare ai precisa de ajuda de outras
pessoas para consequir seguir com o tratamento. (P6, M)

Uma das maiores dificuldades é ter que comprar as
medicagbes, sao muito caras. No SUS o processo demora
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Diagndstico de SAF e LES precisa de atengéo. Essa mulher
precisa obrigatoriamente ser assistida mais de perto e
sersubmetida a terapéutica adequada, com uso de an-
ticoagulantes e medicacées que ndo séo teratogénicas
para o feto. (P22, R)

E imprescindivel que a mulher que tem LES e também
SAF realize corretamente o tratamento prescrito pelo
meédico. Precisa anticoagulare é importante que ela seja
bem orientada sobreisso, que ela aprenda a administrar
0 anticoagulante e que perceba sua importancia na
conducgdo da gestacgdo. Isso vai determinar os desfechos
gestacionais. (P28, R)

A gestante precisa entender que sem o tratamento ade-
quado, os riscos de complicacoes séo maiores. Eimpor-
tante que ela realize todos os cuidados necessdrios, use
0s medicamentos, as injecées e compare¢a as consultas
de pré-natal. (P30, GO)

De modo geral, apos vivenciar a complexidade da gesta-
cao ndo planejada e a necessidade de tratamento injetavel,
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algumas mulheres conseguem reconhecer aimportancia do
tratamento correto e do planejamento reprodutivo prévio
da gestacdo e enfatizam que mesmo sendo um processo
difcil e complexo, que exige forca, pode ser enfrentado.

E preciso tratar, tomar os remédios, as enoxaparinas,
fazer tudo certinho, conforme os médicos orientam, e
também é preciso planejar a gestagcdo para que nGo
acontega problemas. Mas néo adianta falar que é fdcil,
que é legal, porque ndo é. E muito sofrido, passamos
medo a gestacdo toda, angustias, sem saber o dia de
amanhd. Entao assim, é preciso planejar, cuidar, tratar,
mas ndo é uma experiéncia legal. (P17, M)

S6quem passa poresse tratamento consegue entender que
néio é fdcil, a gente se esforca, nos superamos. E matar um
leéo por dia em busca do sonho de terum filho. (P11, M)

Os profissionais também consideram que ambas as condi-
¢bes sdo complexas, mas é possivel vencé-las com terapéutica
adequada, apoio e tomada de decisdo compartilhada entre
mulher e profissional e planejamento reprodutivo prévio.

Eumagestacdo totalmente possivel. Oimportante éa mu-
Iher planejar essa gestagéo junto com sua equipe médica,
e juntos escolherem o melhor momento de gestar. Feito
issoetomando todos os cuidados necessdrios a gestacdo
flui muito bem, sem maiores complicacdes. (P25, R)

Gestagdo em Ldpus precisa de planejamento, ainda
mais se essa paciente tiver SAF associada. Se houver um
planejamento anterior, um cuidado rigoroso durante a
gestacdo e uma boa adesdo da paciente a terapéuticas
os desfechos sdo melhores. (P30, GO)

Cuidar dessa mulher, acompanhar o tratamento, incen-
tivarela a se cuidar antes, durante e depois da gestagéo
é 0 mais importante. Feito isso, a gestacdo acontece
bem, perfeitamente, sem maiores complicacées. (P33, E)

H DISCUSSAO

Os resultados mostram que a gestacdo no contexto do LES
e da SAF é percebida por mulheres e profissionais de satude
como algo dificil e complexo, em especial quando ocorre
sem planejamento reprodutivo e sem o apoio e interagdo
efetiva com uma equipe multiprofissional em saidde. Nesse
contexto, tanto as mulheres com LES quanto os profissio-
nais de saude percebem e significam a gestacédo a partir do
modo com que esse fendmeno é vivenciado e como dele
participam, mediado pelas interagdes que ocorrem no de-
curso desse processo. Tais perspectivas vao ao encontro das
premissas do referencial teérico adotado, o qual pressupde

que os significados atribuidos a determinada experiéncia
sao mediados pela forma como se vivencia o processo na
interacdo pessoal, e pelo modo com que os outros agem, se
comportam e percebem o processo vivenciado, mediante
ainteracdo social™.

Desse modo, evidencia-se que ao vivenciar um processo
gestacional complexo, permeado por possiveis complica-
¢des— abortos, partos prematuros, pré-eclampsia e AVE-,
os significados atribuidos a experiéncia tendem a ser ruins.
Ressalta-se que, embora estas sejam as complicagdes mais
frequentes nos casos de gestacdes com LES e SAF, também
podem ocorreras complicagdes cardiacas, hematoldgicas,
pulmonares, a restricdo do crescimento e o desenvolvimento
intrauterino e insuficiéncia placentaria®”,

Dentre todas as complicagbes possiveis, as perdas ges-
tacionais se destacam como uma das mais significativas.
Pesquisas que investigam a percepcao de mulheres que
vivenciam o abortamento identificam relatos permeados
por sentimentos negativos: medo, angustia, solidao, culpa,
depressao e revoltal"'®. A presenca desses sentimentos
pode desencadear um adoecimento psicoldgico, pois, na
maioria das vezes, as mulheres vivenciam o luto da perda
gestacional sozinhas, sem apoio de familiares e amigos‘”'9,

Os relatos também evidenciam auséncia de apoio pro-
fissional, falta de vinculo e confianca entre as mulheres e os
profissionais de salide, 0 que impacta a conducdo e o manejo
da gestacdo e o enfrentamento das perdas gestacionais.
Destaca-se que os aspectos desumanizagao no atendimento,
falta de apoio multiprofissional em saude e violéncia obs-
tétrica séo apontados por brasileiras participantes de um
estudo sobre a convivéncia com o LES e que tém passado
por uma ou mais experiéncias de aborto!'?. Participantes
de um estudo, no Quénia, relatam casos de abuso (verbal
e sexual), auséncia de privacidade durante os cuidados,
estigma e envolvimento inadequado nas decisdes sobre a
natureza e o tipo de cuidados que recebem. Os relatos tam-
bém permitem identificar oferta de tratamento diferenciado
com base em alguns atributos: aborto espontaneo versus
induzido, solteira versus casada, jovem versus mais velha'™.

Achados dessa natureza constituem justificativa para rea-
lizar pesquisas que avaliem a qualidade da atencdo ao aborto
na perspectiva das usudrias. Nesse sentido, encontra-se em
processo de refinamento, no Brasil, o instrumento intitulado
QualiAborto-Pt, que enfatiza e avalia cinco dimensdes da
assisténcia: acolhimento, orientacdo, insumos/ambiente
fisico, qualidade técnica e continuidade do cuidado®,

A auséncia ou deficiéncia de orienta¢des sobre plane-
jamento reprodutivo em doencas autoimunes ja foi identi-
ficado como um complicador do processo gestacional em
diferentes contextos, entre os quais Coldmbia?’e Africa do
Sul®, o que ocorre porque o enfoque da assisténcia é no
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manejo da doenca. Nesse sentido, estudo qualitativo desen-
volvido com mulheres iranianas®, e também em revisdo da
literatura, aponta que o pessimismo multiprofissional sobre a
combinagédo de LES e gestacdo contribui para a ocorréncia de
gestacdes ndo planejadas e permeadas por complicacdes®.

Destarte, durante muito tempo os profissionais de saiide
de distintos pafses tém advogado a incompatibilidade da
combinacdo gestagao e LES, e que essas mulheres ndo deve-
riam engravidar?'2??, No entanto, com a evolucdo da ciéncia
é possivel considerar a ocorréncia da gestagao nesse publico,
embora ela seja de alto risco e requeira acompanhamento
especializado, continuo e em ambulatorio de alto risco?.

O planejamento reprodutivo prévio, com interacdo
social adequada, criacdo de vinculo e confianca entre mu-
Iheres e profissionais de salide constitui condicdo elementar
para um melhor enfrentamento dos riscos gestacionais,
possibilitando o alcance de resultados obstétricos mais
favoraveis e, por conseguinte, uma significacdo positiva da
experiéncia gestacional.

E importante ressaltar que, além da reducio de riscos
gestacionais e a ocorréncia de gestacdes nao planejadas, o
planejamento reprodutivo proporciona o empoderamento
feminino, pois permite a mulher ser protagonista de sua
historia obstétrica? e realizar escolhas conscientes. Além
disso, favorece um cuidado integral e longitudinal com acom-
panhamento multiprofissional em satde. Destaca-se que os
cuidados em gestacoes de alto risco envolvem préticas que
transcendam os procedimentos, sendo necessario respeito
as singularidades, 4 atencéo, ao zelo e confianca, de modo
gue a mulher sinta seguranca frente a atuacao profissional®),

Em termos terapéuticos, o LES requer controle e remissao
de sinais e sintomas antes da concepcao, isto porque algumas
medicacdes utilizadas em seu tratamento sao contraindicadas
durante a gestacdo®?. Neste sentido, estudo realizado na Africa
do Sul,com 25 mulheres com LES, relata que a combinacdo
de cuidados centrados na paciente, com foco em contra-
cepcao eficaz e medicacéo visando a remissao da doenca,
acompanhada de aconselhamento constante, informacodes
consistentes e uma gravidez controlada conjuntamente por
uma equipe de obstetricia e reumatologia favorece o alcance
de 6timos resultados obstétricos®?.

O tratamento da SAF, principal condicao associada ao
LES durante uma gestacdo, conforme referem as mulhe-
res do presente estudo, é muito complexo, em especial
pela necessidade de administracdo didria de Heparina de
baixo peso molecular (HBPM)®®, a qual é essencial para o
alcance de bons desfechos gestacionais, pois evita eventos
tromboticos?”. Cabe destacar que a profilaxia preventiva
e uma abordagem adequada desta condicao durante a
gestacdo e no pods-parto sdo fundamentais para a saude
das mulheres durante o periodo gravidico-puerperal e até
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mesmo no futuro. A hipercoagulabilidade materna pode
persistir até 12 semanas apds o parto, com risco elevado de
complicacbes decorrentes da SAF nesse periodo®?”, sendo
indicado manter a profilaxia preventiva com HBPM por até
seis semanas pos-parto para reduzir o risco de trombose
materna®. Ademais, existe também o risco de trombose no
longo prazo em pacientes com SAF obstétrica. Nesse sentido,
coorte realizada em Pequim, entre junho de 2008 e agosto
de 2022, revela o desenvolvimento de tromboses venosas e
arteriais em 5,9% das 186 mulheres, com SAF, participantes do
estudo, sendo de, aproximadamente, quatro anos o tempo
entre o primeiro parto e a primeira trombose®”.

Contudo, apesar dessas evidéncias, € importante destacar
que as mulheres participantes do presente estudo fazem
referéncia a alguns inconvenientes desse tratamento: dor,
custo elevado e dificuldade em obter gratuitamente o trata-
mento, especialmente em tempo oportuno. Isto corrobora
resultado de estudo envolvendo 17 mulheres com LES, no
Ira, o qual mostra que elas experienciam necessidades muitas
vezes esquecidas, entre as quais a de apoio financeiro por
parte dos familiares e do governo, para um melhor enfren-
tamento da doenca®®.

Além do tratamento adequado, mulheres com LES, so-
bretudo aquelas em idade fértil, necessitam receber precoce-
mente orientagdes sobre planejamento familiar, implicagdes
de uma gestacao associada ao LES e as possibilidades de
tratamento. Isto é importante inclusive para aquelas que,
teoricamente, ndo desejam engravidar, pois elas podem ter
um comportamento em salide que néo é efetivo na prevencéo
da gravidez®. Orientacoes adequadas e em tempo oportuno
permitem a essas mulheres uma tomada de decisao cons-
ciente e 0 comprometimento na adesao terapéutica e, por
conseguinte, menor risco de morbimortalidade materno-fetal,
caracterizando uma vivéncia positiva da gravidez.

Destarte, tratar dessas duas condicoes (LES e SAF) con-
comitantemente, impacta no modo com que as mulheres
percebem, se comportam e significam a gestacao. Porém,
apesar dos relatos de dor, medo e inseguranca as partici-
pantes deste estudo, que conseguiram ser maes, relatam
sentimentos de superacao e realizacdo.

Outro fator relevante para uma vivéncia positiva dessa
experiéncia refere-se ao apoio familiar, conjugal e profissional,
0 que é percebido como uma fonte de forca na conducéo da
gestacdo e na construcdo de um “Selfsocial” positivo. Estudo
realizado no Sul do Brasil, com o objetivo de apreender a
percepcdo de gestantes e familiares sobre a condicdo de
vulnerabilidade de uma gravidez de alto risco, mostra que
o acolhimento de suas necessidades e o apoio familiar sdo
essenciais, sobretudo na implementacédo de cuidado em
situacoes cotidianas, e permite que as gestantes se percebam
amparadas e mais seguras®.
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Aimportancia do apoio familiar, conjugal e profissional
para um bom controle da doenca aparece em estudos
realizados junto a pessoas com LES no Brasil?, Turquia®™ e
Ira®®. Essa importancia também se destaca em uma metas-
sintese, identificada em metade dos 26 estudos incluidos e
que abordam a experiéncia de 565 pacientes adultos (95%
mulheres). Em relacdo a esse achado destaca-se o fato de
0s pacientes precisarem de apoio familiar incondicional e
“sempre presente” para lidar com a vida cotidiana, e para
uma sensacao de seguranca no contexto de uma doenca
imprevisivel®?. Por outro lado, a auséncia de apoio familiar,
associado ao curso imprevisivel da doenca, contribuf para
o surgimento de sentimentos diversos: medo, frustracao,
exclusao social e incapacidade*29, especialmente ao vi-
venciar uma gestagdo associada ao LES"#),

Possiveis limitacdes do estudo referem-se ao recrutamen-
to on-line das mulheres com LES, limitando a amostragem
tedrica as participantes que tém acesso a esse grupo priva-
do. O fato de as participantes serem identificadas a partir
de resposta a uma postagem também pode constituir um
viés, pois corresponde aquelas desejosas de compartilhar
suas historias, possivelmente porque ja lidam melhor com
a experiéncia, enquanto aquelas que ndo se prontificaram a
falar sobre, possivelmente ainda vivenciam dor e sofrimento
de forma muito latente, o que certamente influenciaria os
significados atribuidos. Ainda, a ndo inclusdo da mulher
surda com LES, pela incapacidade de comunicacéo da
pesquisadora, e por opcdes metodoldgicas para a coleta
de dados, também constitui limitagao, pois sua experiéncia
certamente enriqueceria os achados.

Além disso, o fato de o quinto grupo amostral ser com-
posto majoritariamente por médicos reumatologistas e
contar com apenas uma enfermeira, pode ser considerado
uma limitagdo adicional, considerando-se que suas respostas
podem ter sido influenciadas pelas experiéncias da categoria
profissional e limitar a profundidade dos achados no que se
refere a outros membros da equipe de satde.

B CONSIDERACOES FINAIS

O processo gestacional de mulheres com LES e SAF
é significado como complexo e dinamico por mulheres
que experienciam essa condicdo e por profissionais que as
assistem durante o periodo gestacional. Os significados atri-
buidos a gestacdo sdo elaborados e modificados conforme a
interpretacdo de experiéncias anteriores e a atual, a trajetéria
assistencial e as interagdes com os profissionais de saude.
Ha clara relacdo entre os significados que sao atribuidos
a gestacdo e os periodos de remissdo ou exacerbacdo da
doenca, porque os mesmos influenciam o periodo gravidico

e os desfechos obstétricos. A orientacdo prévia, planejamento
reprodutivo adequado, estabelecimento de vinculo com
os profissionais de salde e manejo terapéutico adequado
favorecem a construcédo de significados positivos, marcada
pela condicdo de tornar-se (mais uma vez) mae. Entretanto, a
auséncia desses elementos, associada a uma assisténcia nao
qualificada, podem desencadear complicacées obstétricas,
e, por conseguinte, a atribuicdo de significados negativos
a experiéncia.

Acredita-se que os resultados desse estudo possam
contribuir para o avanco do conhecimento sobre o0 modo
com que mulheres e profissionais de saude significam a
gestacdo no contexto do LES e da SAF, destacando-se a
necessidade da assisténcia integral a esse publico, com en-
foque no planejamento reprodutivo e manejo da condicéo
cronica. Ademais, os resultados sao potentes para qualificar
a assisténcia obstétrica as mulheres com gestacdes de alto
risco, decorrentes do LES/SAF associados a gravidez, além
de suscitar reflexdes relativas ao processo de cuidado as
mulheres em diferentes contextos da cronicidade e da ges-
tacao de alto risco, contribuindo para a reducao dos indices
de complicacbes maternas e fetais e favorecer desfechos
gestacionais positivos.

No campo da enfermagem, a compreensao desse fend-
meno pode potencializar o desenvolvimento de planos de
cuidados que atendam as reais necessidades de salide desse
publico, e contribuir com os diagndsticos e aimplementacao
precoce de terapéuticas adequadas, reduzindo os indices de
complicagdes e desfechos gestacionais desfavoraveis. Ndo
obstante, tais conhecimentos podem favorecer a evolucao
cientifica da enfermagem no ambito das condicdes autoimu-
nes que podem ocorrer durante o processo gestacional e,
adicionalmente, suscitar o interesse para a lIrealizacao de
novos estudos que investiguem, por exemplo, o papel do
apoio dos membros da familia no planejamento reproduti-
vo das mulheres com LES, ou 0 modo com que as familias
assistem as mulheres durante a vivéncia do abortamento.
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