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RESUMO

O presente estudo “A dordas mulheres com endometriose a luzda BioéticaNarrativa”,
compde um conjunto de investigagdes sob a tematica “Humanizagcado e Cuidado
Integral em Saude”, como parte da linha de pesquisa Bioética clinica, humanizagao e
cuidados paliativos, cadastrada no Programa de Pds-Graduacéo Bioética. A pesquisa
teve como objetivo investigar, sob a perspectiva da Bioética Narrativa, a experiéncia
de acesso ao cuidado em saude de mulheres com endometriose e/ou adenomiose
gue ndo desejam engravidar. O estudo é de natureza qualitativa, fundamentado na
metodologia da Bioética Narrativa. A amostra € composta de dez mulheres com
diagnostico autorreportado de endometriose e/ou adenomiose que ndo desejam
gestar. Os dados foram coletados por meio de entrevistas online com um Roteiro
Semiestruturado, que foram gravadas e transcritas para analise. Os resultados
indicam descontentamento das participantes com relagcdo ao acesso aos cuidados de
saude, abrangendo desde a desvalorizacdo de seus sintomas até a manifestacdo do
paternalismo médico e do medicocentrismo autoritario por meio do questionamento
de sua autonomia reprodutiva. Também identificou-se conflitos morais entre
médicos(as) e pacientes que acabam afastando as mulheres do centro do cuidado, o
que as faz sentir que n&o tém sua dignidade reconhecida e aumenta o sofrimento.
Nas situacdes em que os profissionais de satde demonstraram uma atencédo atenta
e estabeleceram uma conexdo empatica com as pacientes,empregando um processo
interpretativo compartilhado conforme preceituado pela Bioética Narrativa, a
prestacdo de cuidados foi percebida como efetiva, resultando em relatos de melhoria
na qualidade de vida por parte das pacientes. Esses achados ressaltam a urgénciade
explorar intervencgdes especificas e estimula estudos futuros para uma analise mais
profunda sobre a dinamica médico-paciente durante a formacéo desses profissionais
de saude em futuros estudos.

Palavras-chave: Bioéticanarrativa; Endometriose e adenomiose; Cuidadoem saude;
Autonomia reprodutiva.



ABSTRACT

The present study, “The Pain of Women with endometriosis in Light of Narrative
Bioethics,” is part of a series of investigations on the theme “Humanization and
Comprehensive Health Care,” within the research line of Clinical Bioethics,
Humanization, and Palliative Care, registered in the Bioethics Graduate Program. The
research aimed to investigate, from the perspective of Narrative Bioethics, the
experience of accessing health care for women with endometriosis and/or
adenomyosis who do not wish to become pregnant. The study is qualitative in nature,
based on the methodology of Narrative Bioethics. The sample consists of ten women
with a self-reported diagnosis of endometriosis and/or adenomyosis who do not wish
to conceive. Data were collected through online interviews using a Semi-Structured
Script, which were recorded and transcribed for analysis. The results indicate
participants' dissatisfaction with accessto health care, ranging fromthe undervaluaton
of their symptoms to manifestations of medical paternalism and authoritarian
medicocentrism through questioning their reproductive autonomy. Moral conflicts
between physiciansand patientswere also identified, which ultimately distance women
from the center of care, causingthem to feel that their dignity is not recognized and
increasing their suffering. In situations where healthcare professionals demonstrated
attentive care and established an empathetic connection with patients, employing a
shared interpretative process as prescribed by Narrative Bioethics, the provision of
care was perceived as effective, resulting in reports of improved quality of life from the
patients. These findings highlight the urgency of exploring specific interventions and
encourage future studies for a deeper analysis of the doctor-patient dynamics during
the training of these healthcare professionals in future research.

Key-words: Narrative bioethics; Endometriosis and adenomyosis; Health care;

Reproductive autonomy.
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INTRODUCAO

Esta pesquisa, “A escuta da dor de mulheres com endometriose a luz da
bioética narrativa”, aborda a tematica relacionada ao acesso e modo de cuidado em
salde das mulheres com endometriose e/ou adenomiose que nao desejam
engravidar. A pesquisa faz parte de um projeto de pesquisa mais amplo, intitulado
“‘Humanizacgao e Cuidado Integral em Saude”, do qual fazem parte outros docentes e
discentes, na Linha de Pesquisa: Cuidados Paliativos e Humanizacao, na area de
concentracdo: Bioética clinica, humanizacéo e cuidados paliativos, no Programa de
P6s-Graduacao em Bioética da Pontificia Universidade Catdlica do Parana — PUCPR.

A motivacdo para esse estudo se deu pela experiéncia da pesquisadora
enquanto mulhercisgénerocomendometriose e adenomiose e que nao deseja gestar.
Essa experiéncia durou doze anos, em seu total, sendo dez anos em busca de
diagnéstico. Nesse periodo, encontrou apenas um grupo on-line e uma ginecologista
gue nao focavam na fertilidade como principal objetivo dos tratamentos.

A endometriose e a adenomiose sdo doencasdo sistema genitalque, de acordo
com a OMS (Organizacdo Mundial da Saude), afetam 10% da populacdo com Utero e
ovarios em idade fértil. Endometriose se caracteriza, segundo a Federacéao Brasileira

das Associac¢fes de Ginecologia e Obstetricia (Febrasgo, 2021, p. 4), como:

Uma doenca ginecolégica crbnica, benigna, estrogénio-dependente e de
natureza multifatorial que acomete principalmente mulheres em idade
reprodutiva. Pode ser definida pela presenca de tecido que se assemelha a
glandula e/ou ao estroma endometrial fora do Gtero, com predominio, mas
nado exclusivo, na pelve feminina.

Ja a adenomiose “é uma alteragdo benigna do utero que histologicamente se
caracteriza pela invasao benigna do endométrio no miométrio” (Febrasgo, 2021, p. 4).
A adenomiose ja foi referida como “endometriose interna” (Campos; Navalho; Cunha,
2008, p. 68).

Essas doencgas podem coexistir, apresentar-se em fases diferentes navida da
mulher ou ocorrerem de forma isolada durante toda a vida da paciente, além disso,
dois dos sintomas principais sdo compartilhados, dor pélvica e infertilidade. A
endometriose pode causar mudancas no funcionamento do intestino, da bexiga e de
outros 6rgaos, dependendo de onde as lesdes se encontram. J4 a adenomiose tem
como caracteristica o0 sangramento uterino maior que 80ml por ciclo, o que caracteriza

sangramento uterino anormal (SUA) (Lopes, 2022).
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Adenomiose e endometriose, por vezes, sdo diretamente relacionadas a
infertilidade (Jones, 2016) pois é o0 sintomaque pode se tornar permanente, causando
diversos impactos navida de quem deseja gestar. Porém, o principal sintoma é a dor
pélvicaincapacitante (Febrasgo, 2021). Entdo, mesmo mulheresque néo tém o desejo
de engravidar sofrem com essa doenca, mas relatam terem suas dores invalidadas e
sentem-se culpabilizadas por terem optado pela ndo maternidade, devido a discursos
médicos que afirmam que a gestacdo pode prevenir e tratar a doenca (Sirohi; et al.,
2023), o que, segundo a Febrasgo (2021), ndo possui comprovacao cientifica.

Muitas mulheres relatam que a dor pélvica é tratada como uma cdlicanormal e
tém dificuldade deiniciaro processo de investigacdo de diagnostico. Geralmente essa
busca s6 se inicia quando a infertilidade surge como sintoma, o que atrasa o
diagnéstico, que, de acordo com a Febrasgo (2021), pode demorar mais de 10 anos.
O diagndstico de endometriose geralmente € tardio e acontece, em sua maioria, na
quarta década de vida das pacientes (Lopes, 2022), jA a adenomiose € mais
identificada em pacientes com 35 anos ou mais (Febrasgo, 2021).

Essa compreensado torna nosso olhar para a histéria da ginecologia, que
durante muito tempo foi voltada para a heteronormatividade, sendo a paciente apenas
a mulher que engajaria em um relacionamento heterossexual e, dessa forma,
constituiria familia.

A endometriose e a adenomiose se caracterizam pelos sintomas: colicas
abdominais incapacitantes dentro e fora do periodo menstrual, dor narelacdo sexual,
fluxo menstrual aumentado e infertilidade. Dentre esses sintomas, 0S mais
desvalorizados séo os relacionadosa dor no periodo menstrual, sendo caracterizados
como: apenas uma célica (Silva; et al., 2021) ou até mesmo como dores inatas das
mulheres (S&o Bento; Moreira, 2014).

Mesmo que os sintomas fisicos dolorosos sejam o principal indicativo da
doenca, muitas mulheres s6 comecam uma investigacao para o diagnoéstico quando
naoconseguemengravidar, visto que esse é o0 sintoma mais validado por profissionais
de saude (Silva; et al, 2021), mas que ocorre em média em 30% a 50% das portadoras
da doenca (Febrasgo, 2021, p.11). Acerca disso, passa-se a tratar a endometriose e
a adenomiose como doencas relacionadas a reproducdo, ignorando-se a
possibilidade de que esta doenc¢a pode afetar outras areas da vida das mulheres.
Entretanto, a gravidez é indicada em aproximadamente 89% dos casos, como uma

terapéutica para esses problemas (Sirohi; et al., 2023).
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O tratamento mais invasivo no caso de mulheres com endometriose e
adenomiose € cirurgico e ocorre quando o tratamento ambulatorial, que é feito com
diversos horménios e depende muito da adaptacéo da paciente a cada um deles, se
esgota e ndo tem efeito na melhora da qualidade de vida da mulher ou em casos
graves em que a doenca comeca a afetar 6rgaos de forma severa. Conforme a
Febrasgo (2021, p. 7) “os principais objetivos do tratamento clinico sdo o alivio dos
sintomas algicos e a melhora da qualidade de vida, ndo se esperando diminuicao das
lesbes nem cura da doenga, mas sim o controle do quadro clinico”; ja o tratamento
cirargico visa a “remocgao completa de todos os focos de endometriose” (Febrasgo,
2021, p. 9), o que pode levar a uma melhora significativa na vida da portadora de
endometriose.

Pouco é falado da experiéncia da pessoa enferma durante todo o tratamento e

como essas escolhassao feitas em consultério. Elinor Cleghorn (2021, p. 16) elabora:

Compartilhar as realidades pessoais e intimas do que significa ser uma
mulher doente também cria um conhecimento valioso — conhecimento que o
modelo de diagnéstico objetivo e baseado em evidéncias ndo pode, ou ndo
quer, acomodar. Durante séculos, a medicina afirmou que as mulheres, e as
suas vidas, sdo definidas pelos seus corpos e biologia. Mas nunca fomos
respeitadas como narradoras confiaveis do que aconteceu ou esta
acontecendo com nossos corpos. O arbitrio é-nos negado porque o mundo
criado pelo homem privilegia 0 conhecimento especializado e sancionado em
detrimento dos nossos proprios pensamentos e sentimentos. Nao ha espaco
na narrativa médica de doenga e enfermidade para as proprias experiéncias
das mulheres (tradugdo nossa?).

Tendo em vista a dificuldade de diagndstico, a desvalorizacdo das queixas de
dor, a compreensao generalista de que se trata uma doenca relacionada diretamente
a reproducéo e que o tratamento pode levar muito tempo para que tenha efeito ou se
comprove necessaria a intervencao cirdrgica, desejamos saber: como a Bioética

Narrativa pode contribuir para o cuidado em satde de mulheres cisgénero? (pessoa

2 Sharing the personal, intimate realities of what it means to be an unwell woman also creates valuable
knowledge - knowledge that the objective, evidence-based model of diagnosis can't, or won't,
accommodate. For centuries, medicine has claimed that women, and their lives, are defined by their
bodies and biology. But we have never been respected as reliable narrators of what has happened,
or is happening, to our bodies. We are denied agency because the man-made world privileges
specialist, sanctioned knowledge over our own thoughts and feelings. There is no space in the medical
narrative of illness and disease for women's own experiences.

3 A escolha por identificar a amostra como mulheres cisgénero se deu pela existéncia de dados de
endometriose em outras populagdes, como, por exemplo: homens trasgénero (Kaltsas; et al., 2024.
Ferrando; Capman; Pollard, 2021. Eder; Roomaney, 2023), mulheres transgénero (pois ha casos de
homens cisgénero que apresentaram endometrios apds terapia com estrogénio), pessoas intersexo
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cuja identidade de género corresponde ao sexo designado no nascimento, conforme
definido por Enke [2012]), com diagnéstico autorreportado de endometriose e
adenomiose, e que ndo desejam engravidar?

Com esse proposito, objetivamos analisar a experiéncia de cuidado em saude
de mulheres cisgénero afetadas pela endometriose e/ou adenomiose que nao tém
interesse em gestar. Essa andlise € realizada na perspectiva da Bioética Narrativa,
pois cremos que esse ponto de partida traz um diferencial na forma de ouvir as
necessidades de cuidado de pessoas enfermas. A Bioética Narrativa valoriza a
histéria da pessoa. Ela € uma forma de escuta eminentemente ética, posto que
considera a pessoa em sua dimenséo Unicae singular, contextualizada, tratada em
sua dignidade humana. Para isso, pretende-se abrir um espaco de escuta ativa para
compreender suas vivéncias e identificarsuas principais queixas quando buscam pelo
diagnostico e pelo tratamento médico da doenca.

Junto ao problema da invisibilizacado das dores, a endometriose caiu no estigma
de “doenca da mulher moderna”. Mauricio Abrdo, fundador e ex-presidente da
Sociedade Brasileira de Endometriose e Ginecologia Minimamente Invasiva (SBE),

sustenta este discurso. Ele argumenta:

E considerada a doenca da mulher moderna. Porque a mulher moderna
menstrua mais, tem menos filhos. Hoje a mulher menstrua quatrocentas
vezes durante a vida e menstruava quarenta vezes no comeco do século
passado. Isso € uma coisaforte dentro do contexto. E, além disso, a mulher
moderna tem todo um ambiente de estresse, ambiente profissional que
envolve imunidade e automaticamente é um gatilho para o desenvolvimento
da doenga (5°30”, Dr. Mauricio Abrdo em entrevista para Clinica Factum no
YouTube, 2020).

A endometriose tem diversas teorias para sua origem, a mais popular, e
considerada por Abréo, € a de Sampson, que sugeriu,em 1927, que a endometriose
se da através da menstruacédoretrograda, naqual, com a contracao uterina,um pouco
de menstruacdo (endométrio descamado) retorna pelas tubas uterinas e cai na

cavidade pélvica causando as les6es de endometriose (Ribeiro, 2017). Além disso ha

(Mok-Lin; et al., 2009. Troncon; et al., 2014), homens cisgénero (Rei; Williams; Felloney, 2018. Martin;
Hauck, 1985) e fetos (Signorile; et al., 2011. Schuster; Mackeen, 2014). Esses grupos séo
apresentados aqui, mesmo que haja poucos estudos, porque h4d um subdiagnédstico em mulheres
cisgénero, a maioria afetada, 0 que pode indicar que 0 mesmo ocorre com as pessoas de outros
géneros acometidas pela endometriose. Também se entende que as populagdes minoritarias
enfrentam dificuldades no acesso a saude (Jeffrey; et al., 2024) o que poderia justificar a menor
quantidade de diagndsticos.
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pesquisas afirmando que essa implantacdo do endométrio acontece por uma falha do
sistema nervoso em combater o endométrio fora do utero (Ribeiro, 2017).

Entretanto, o argumento de Abrédo apresenta, pelo menos, quatro armadilhas
argumentativas discutidas a seguir: I) a necessidade de engravidar como prevencao
e terapéutica para a endometriose: Sidney Pearce, também membro da SBE, declarou

no Programa Sempre Bem:

Ter filho precocemente protege contra a evolugdo da doenca [endometriose]
porgue durante a gravidez vocé libera altas taxas de progesterona que se
contrapde a doenga (4'15”, YouTube, 2017, adaptacdo nossa).

Afirmacdescomo a de Pearce e de Abrao fazem crer que o usode progesterona
pode substituira gravidez como um “tratamento” para atenuar os sintomas da doenga
e, € preciso considerar que ha pacientes que apresentam sintomas a partir da
menarca (pré-adolescéncia e adolescéncia), o que torna essa afirmacdo muito
perigosa em um pais com uma alta taxa de maternidade infantil,que em 2020 registrou
17,5 mil meninas que se tornaram maes com idade entre 10 e 14 anos (Ministério dos
Direitos Humanose da Cidadania, 2022). E mulheres que ndo desejam engravidar por
outros motivos além dos profissionais podem se beneficiar de um tratamento
hormonal, sem se sentirem constrangidas pela sugestdo de gravidez. Um caso a
destacar é o da influenciadora canadense Chantel Schnider, que declarou em sua
rede social TikTok que engravida anualmente para ndo menstruar, mesmo que, em
suas palavras, suas gestag¢des sejam “absolutamente infelizes”, porém, melhores que
seus periodos menstruais, como apontado em uma reportagem do jornal Extra
(Moreira, 2023).

Il) E possivel que exista uma relagdo entre o aumento da incidéncia de
diagnosticos de endometriose, a evolucao dos métodos de diagndstico por imagem e
0 modo como médicos déo atencao as queixas das mulheres sobre dores menstruais
e narelacao sexual com penetracéo. Visto que ginecologistas comecaram a investigar
a endometriose na década de 1890, e 0os exames de imagem que proporcionam um
diagnadstico mais preciso surgiram anos depois (Benagiano, Brosens, 1991).

[I) Afirmar que o ambiente de trabalho é o principal causador de estresse na
vida da mulher pode ser considerado tendencioso, pois existem outros fatores

estressantes significativos, como o trabalho ndo remunerado de "donade casa" e a
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violéncia doméstica. Esses elementos afetavam a vida das mulheres, mesmo quando
estavam excluidas do mercado de trabalho

IV) Ndo ha evidéncias de que a recomendacao de gestacao seja efetiva para o
tratamento de endometriose (Sirohi, et al., 2023). Em 2017, foirealizada uma pesquisa
na Australia com 1892 participantes, 89,4% das mulheres entrevistadas informaram
ter recebido o aconselhamento de profissionais de salde para engravidar com o
objetivo de tratar a endometriose (Sirohi, et al., 2023) e as consequéncias desses
aconselhamentos foram negativos, mesmo para as mulheres que desejavam gestar

em algum momento da vida. Concluiu-se:

Este estudo demonstraimpactos profundos e muitas vezes negativos para as
pacientes dos profissionais de saude que as aconselharam a engravidar para
controlar ou tratar a endometriose. Os impactos variaram desde o
planejamento da gravidez acelerando a tomada de decisGes importantes na
vida, minando a confianga nos profissionais de saude, piorando o estado de
saude mental e gerar tensdo no relacionamento. Fornecer informagdes
baseadas em evidéncias sobre o tratamento e manejo de endometriose é
essencial. A gravidez ou o parto ndo devem ser sugeridos como tratamento
para endometriose e a prestacdo deste aconselhamento pelos profissionais
de salde pode ter impactos negativos para quem o recebe. (Sirohi, et al.,
2023, p.1, traducdo nossa?)

No caso da adenomiose, trata-se de uma questdo mais técnica em relagdo ao
seu tratamento e idade em que a doenca se demonstrar mais proeminente. Acredita-
se que a ocorréncia de adenomiose € mais observavel em mulheres com 40 anos ou
mais (Febrasgo, 2021), porém hé& mulheres que ja apresentam sintomas da doenca
na adolescéncia. Ha tratamentos hormonais que podem reduzir os sintomas de
adenomiose, todavia o tratamento definitivo é a histerectomia® (Febrasgo, 2021),
geralmente indicada para mulheres que ja tém prole definida ou cujos sintomas néo
tiveram uma reducéo satisfatéria com o tratamento hormonal, poisa adenomiose pode
causar anemia cronica devido a hemorragias uterinas e dor pélvica forte. Em

decorréncia disso, € possivel acreditar que alguns impasses ocorram quando se trata

4 This study demonstrates profound and often negative patient impacts of the advice from healthcare
professionals to get pregnant to manage or treat endometriosis. Impacts ranged from planning for
pregnancy, hastening the making of major life decisions, eroding trust with healthcare professionals,
worsening mental health and straining relationships. Providing evidence-based information on the
treatment and management of endometriosis is essential. Pregnancy or having a baby should not be
suggested as a treatment for endometriosis and the provision of this advice by healthcare
professionals can have negative impacts on those who receive it

5 Retirada cirurgica do Utero.
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do tratamento definitivo para mulheresnuliparas® com menos de 40 anos, mesmo que
elas nao desejem engravidar. Além de que estudos recentes apontam que mulheres
com endometriose (Lim; et al., 2023) e adenomiose (Vercellini; et al., 2023) tém mais
riscos de complicacdes obstétricas e neonatais, esses riscos também precisam ser
avaliados.

Com isso, desenvolvemos uma pesquisa empirica de carater fenomenoldgico
gue se utiliza como base a metodologia da Bioética Narrativa (Mancholla, 2016) e os
métodos de analise da Bioética Empirica (Roest, Milota, Leget, 2021). A coleta de
dados ocorreu através de um formulario de dados sociodemograficos e de entrevistas
semiestruturadas. Foram entrevistadas dez mulheres cisgénero com diagndstico de
endometriose e/ou adenomiose autoreportado, com idades entre vinte e cinco e
quarenta e cinco anos e que nao desejam engravidar. As participantes foram
recrutadas por meio da técnica de snowball (bola de neve). Vinuto (2014, p. 204)

define:

Como um processo de permanente coleta de informagées, que procura tirar
proveito das redes sociais dos entrevistados identificados para fornecer ao
pesquisador com um conjunto cada vez maior de contatos potenciais, sendo
gue o processo pode serfinalizado a partir do critério de ponto de saturacéo
(adaptacdo nossa).

Optou-se por esse método de amostragem porque se trata de um grupo de dificil
acesso, em razdo de ser uma populacdo pequena e aparentemente invisibilizada
dentro das proprias comunidades formadas por mulheres com endometriose e
adenomiose.

A metodologia de abordagem narrativa para uma bioética empirica apresenta-
se como uma forma de recolher e interpretar dados qualitativos. A metodologia
proposta apresenta a necessidade de uma Escuta Ativa, devido ao seu processo
hermenéutico. Usaremos como conceito de Escuta Ativa o desenvolvido por Malta e

Carmo (2020, p. 43), que o0 entendem como:

[...] um ato intencional de atencdo plena que sustenta um espaco
emocionalmente acolhedor e livre de julgamentos, no qual a pessoa que fala
pode escutar melhor a si mesma através de quem a escuta. Nos referimos,
portanto, a capacidade de estar completamente presente no encontro com o

6 Que nunca gestaram.
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falante, demonstrando interesse genuino por sua histéria e garantindo seu
espaco de fala sem interrupgdes.

Partimos da pergunta disparadora: “como é a sua experiéncia de cuidado em
saudeenquantomulhercisgéneroquetem endometriose e/ou adenomiose e que ndo
deseja engravidar?”. A ideia de pergunta disparadora, inicialmente cunhada por
Amatuzzi, € de que a partir dela, o sujeito descreva suas experiéncias, assim 0s
significados emergem do discurso, sem a “intervencgéao interrogativa do pesquisador’
(Caldas; Macédo, 2011, p. 10).

A anélise dos dados consistiu emreler as transcri¢cdes, organizar as narrativas
em ordem cronologica, assim como as significancias que as entrevistadas
apresentarem (Mancholla, 2016) e adapta¢do dos quatro ciclos de analise propostos
por Roest, Milota e Leget (2021), substituindo analise in vivo do primeiro ciclo, pela
analise temética narrativa.

Conhecer quem fala também influencia no discurso dado ao lugar de fala
(Ribeiro, 2017). Dessa forma podemos identificar as vivéncias especificas, como se
apresentam e de qual contexto social elas vém.

Compreende-se que uma queixa comum entre mulheres que sofrem com
endometriose e/ou adenomiose € a invalidagdo de seus sintomas (Sao Bento; Moreira,
2014), a normalizacao da dor feminina (Cleghorn, 2021) pode ser um reflexo de como

narrativas queixosas tém sido interpretadas. Cleghorn (2021, p. 17) aponta:

Durante séculos, a medicina afirmou que as mulheres, e as suas vidas, sédo
definidas pelos seus corpos e biologia. Mas hunca fomos respeitadas como
narradoras confiaveis do que aconteceu ou esta acontecendo com nossos
corpos. Oarbitrio é-nos negado porque o0 mundo criado pelo homem privilegia
0 conhecimento especializado e sancionado em detrimento dos nossos
préprios pensamentos e sentimentos. Nao ha espaco na narrativa médica
profissional de doenga e enfermidade para as proprias experiéncias das
mulheres (traducdo nossa’).

Noiniciodos anos 1980, o conceito de narrativa comecgou a aparecer no ambito
da saude (Nunes, 2020), esse advento colocou em xeque como a medicina era

praticada. No caso das mulheres, ha uma compreensdo de que ainda existe uma

7 For centuries, medicine has claimed that women, and their lives, are defined by their bodies and
biology. But we have never been respected as reliable narrators of what has happened, or is
happening, to our bodies. We are denied agency because the man-made world privileges specialist,
sanctioned knowledge over our own thoughts and feelings. There is no space in the professiona
medical narrative of illness and disease for women’s own experiences.
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invalidacao dos sintomas relatados (Cleghorn, 2021). Entretanto, ha uma dedicacéo
em reconhecer narrativas na esfera médica, em especial no que se refere aos
problemas éticos, o caso da Bioética Narrativa, considerando que “a narrativa supoe,
entdo, um conhecimento, mesmo que seja do incerto” (Feito, 2013, p. 9, tradugéo
nossas).

Bioética Narrativa caracteriza-se por uma abordagem multidisciplinar dos
problemas éticos, em especial no ambito clinico, com um viés narrativo. Essa
perspectiva parte da percepc¢éo de que a sociedade é formada de pluralidades (Feito;
Moratalla, 2020). E um aspecto da bioética acessar problemas praticos, isso nos leva
a refletir sobre como acessar os agentes e pacientesmorais desses problemas. Como

expressam Feito e Moratalla (2020, p. 28, traducédo nossa?):

A bioética narrativa tem sentido como parte de um conjunto mais amplo da
ética narrativa, e ndo é somente uma ferramenta metodolégica, mas um modo
novo e diferente de entender a ética.

Na esfera da medicina, “Anne Hunsaker Hawkins apresenta as patografias
como narrativas complementares a histériamédica do paciente” (Stelet, 2020, p. 105),
assim, considerar as particularidades da pessoa enferma inaugura uma nova forma
de compreender a doenca. Essa nova forma de compreensdo das experiéncias,
através da perspectiva do outro, € nomeada por Paul Ricoeur como “sabedoria
narrativa”.

A perspectiva narrativa € proveniente do nomeado “giro hermenéutico”, termo
atribuido a filosofia de Hans-Gerog Gadamer, o autor ultrapassa compreencdo do
fendmeno, ocupando-se da operacao intelectiva humana de compreender (Krug,
2013). Considerando as vivéncias individuais, é possivel inferir que cada pessoa
possui umaforma de compreender os mesmos fendmenos, a forma de acessar essas
vivencias é através das narrativas. Dentro da bioética, o narrativo é concebido “como

um modo de construgdo de sentido” (Feito; Moratalla, 2020, p. 28, traducédo nossal?),

8 La narracién supone, pues, um saber, aunque sea de lo incierto.

9 La bioética narrativa tiene sentido como parte del conjunto mas amplio de la ética narrativa, y no es
solo uma herramienta metodoldgica, sino um modo nuevo y diferente de entender la ética.

10 La aproximacién narrativa promueve un tipo de aprendizaje inductivo, es decir, se parte de la
experiencia concreta, circunstanciada, histérica, contextual, concreta, para extraer ensefianzas que
puedan ser extrapolables a otros ambitos opersonas, y quizd alcanzar algun grado de
universalizabilidad.
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portanto, pode auxiliar na identificacdo do sofrimento, para além dos sintomas

caracteristicos de uma doenca. Feito (2013, p. 3, traducdo nossa'!) considera que:

A abordagem narrativa promove um tipo de aprendizagem indutiva, ou seja,
comeca da experiéncia concreta, circunstanciada, histérica, contextual,
concreta, para extrair ensinamentos que podem ser extrapolados para outras
areas ou pessoas, e talvez alcancar algum grau de universalizagdo.

Retomando a questdo das mulheres que sofrem com endometriose e/ou
adenomiose, elas apresentam queixas de ndo serem ouvidas por profissionais de
saude ou, até mesmo, de terem seus sintomas desacreditados (Cleghorn, 2021) e
concontram dificuldades em receber um tratamento adequado. A bioética narrativa é
essencial para atender essas mulheres, como se tratam de doencas que nem sempre
sdo diagnosticadas pelos exames de imagem disponiveis (Febrasgo, 2021), uma
anamnese detalhada é capaz de gerar um diagnéstico clinico (Febrasgo, 2020).
Porém, ndo basta apenas buscar pela descri¢cdo dos sintomas e partir para protocolos
de tratamento. E essencial compreender a experiéncia da pessoa enferma, seus
desejos e temores, isso expande horizontes para novas perspectivas (Moratalla,
2016).

Feito (2013) destaca como aspectos préprios da bioética narrativa: o processo
de mimeses a empatia. Mimeses é apresentada por Feito (2013) através do conceito

“triplice mimese” de Paul Ricoeur. A autora (2013, p. 2, tradugdo nossa'?) descreve:

Mimese | (prefiguracdo): as compreensdes e experiéncias previas que o leitor
e o autor de um texto tém sobre a agdo humana como um curso no tempo, e
gue se transmite através dos simbolos culturais compartilhados.

Mimese Il (configuracdo): a construcéo literaria de uma trama, através de um
relato desenvolvido temporalmente sobre a hist6ria de uma vida.

Mimese Il (refiguracéo): a aplicacéo do relato a prépria vida, construindo um
novo mundo um horizonte de sentido.

12 Mimesis | (pre-figuracion): las comprensiones y experiencias previas que el lector y el autor de un
texto tienen sobre la accién humana como un curso en el tiempo, y que se transmiten a través de los
simbolos culturales compartidos.

Mimesis Il (configuracidn): la construccion literaria de una trama, a través de un relato desarrollado
temporalmente sobre la historia de una vida.

Mimesis Il (refiguracién): la aplicacion del relato a la propiavida, construyendo un nuevo mundo [sic]
u horizonte de sentido.
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Ja a empatia ndo é definida por Feito, a autora considera, em relacdo a
profissionais de saude, que “se supde a capacidade de compreender, interpretar e
responder aos relatos” (Feito, 2013, p. 8, tradugdonossal?). Ndo é esclarecido se essa
capacidade estaria diretamente relacionadaa profissdo ou se seria uma caracteristica
humana geral. A autora declara que essa capacidade € o que “promove a empatia, a
reflexdo, um alto nivel de compromisso profissional e o estabelecimento de uma
relacdo de confianga com o paciente” (Feito, 2013, p. 8-9, traducdo nossal4). Com
isso, deduzimos que a Bioética Narrativa se aproxima da o6tica do cuidado ético, pois
apresenta um fator emocional (Paulsen, 2010).

Contudo, ndo ha um consenso da adocdo da narrativa como alicerce para
deliberacdo no ambito da saude. Lindemann (2014) apresenta precaucdes ao lidar
com historias, elencamos algumas: |) elas podem nao ser verdadeiras; Il) elas podem
tratar-se de uma visdo que ndo se conecta com a realidade; Ill) questionar para
verificar a veracidade da narrativa pode fazer com que o(a) paciente nédo deseje mais
continuar com seu relato; IV) algumas pessoas ndo estdo prontas para relatar
informagdes cruciais para o total entendimento de suas narrativas.

Ressaltamos, devido ao teor da pesquisa, que a narrativa tem uma grande
importancia para o movimento feminista. O processo de trazer narrativas do ambiente
privado ao ambiente publico foi fulcral para que as mulheres ocupassem espacos
antes ocupados apenas por homens. Diniz e Gebara (2022) apresentam verbos que
se destacam dentro do feminismo, um deles é o verbo falar: “falar é resistir’ (Diniz,
Gebara, 2022, p. 212).

Quando uma mulherfala sobre si, fala de um lugar de sobrevivéncia do corpo
(Diniz; Gebara, 2020), mulheres com endometriose e/ou adenomiose tém uma
narrativa de sobrevivéncia muito especifica, quica esse seja um motivo pelo qual
encontram dificuldade de se sentirem compreendidas e reconhecidas. Diniz e Gebara

expde o testemunho como a ferramenta para acessar o espaco de reconhecimento:

O ato do testemunho é um gesto politico em que o corpo que fala se arrisca:
ao testemunhar, disputamos espacos de aparicéo, e os poderes opressores
resistem em alterar os privilégios de reconhecimento e circulagéo da palavra
(Diniz, Gebara, 2022, p. 209).

13 Supone la capacidad de comprender, interpretar y responder a los relatos.
14 Promueve la empatia, la reflexiéon, um alto nivel de compromiso profesional y el establecimiento de
una relacién de confianza con el paciente.
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Além disso, é preciso reconhecer que “as mulheres subalternizadas sempre
falaram, sua voz é que foi desconsiderada como legitima” (Diniz; Gebara, 2022, 210),
como Cleghorn (2021) relata acontecer com frequéncia quando mulheres se queixam
de seus sintomas fisicos dolorosos. O lugar de fala (Ribeiro, 2017) apresenta uma
subversdo ética (Diniz; Gebara, 2022), essa subversdo acompanha o giro
hermenéutico, a narrativa cerne para acessar as vulnerabilidades e reconhecer
idiossincrasias. Diniz e Gebara (2022, p. 211) expressam que “é preciso atentar ao
espaco existencial de quem fala. Um espaco que € biografia, corpo e territorio; ha
passado e presente, e muita esperancga’.

Contudo, ndo desejamos colocar essas mulheres no papel de vitimas. Nao ha
intencdo de apresentar mulheres como seres passivos e vitimados. Ainda
consideramos que Gregori (1993, p. 143, grifos da autora) foi assertiva ao declarar
que “o ‘vitimismo’ é o pior caminho, seja para compreender o fenémeno, seja para
estimular a ocorréncia de transformagdes substantivas nas relagdes entre os sexos”.
Gregori (1993, p. 149) conclui:

E preciso se indignar e se contrapor a violéncia. Mas ndo tenhamos a iluséo
de que o caminho mais proveitoso seja o de alimentar a dualidade entre vitima
e algoz - em que o primeiro termo esteja associado a passividade (auséncia
de acdo) e o segundo a uma atividade destruidora e maniqueisticamente
dominadora.

A violéncia de ser desacreditada de seus sintomas, ou até mesmo, silenciada
no acesso ao cuidado em salude ndo deve ser considerada como intencional,e nem
a pessoa enferma pode ser vista apenas como queixosa. Objetiva-se que seja um
momento em que dois individuos ativos participem da construcdo do cuidado,
idealmente, em que evidéncias (Escobar-Salinas, 2022) e preferéncia (Abreu et al.,
2006) sejam consideradas, visando o bem-estar da paciente dentro do seu contexto.

Esta dissertacdo esta sendo apresentada no Modelo Escandinavo, qual seja,
em formato de artigo. O estudo empirico que deu origem ao artigo, obteve aprovacao

do Comite de Etica em Pesquisa, Parecer n° 6483164.
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Resumo

Neste trabalho, nos dedicamos a analisar a experiéncia no acesso ao cuidado em saude das mulheres
cisgénero com endometriose e/ou adenomiose e que nao desejam engravidar, a luz da Bioética
Narrativa, pois hd uma lacuna epistemologicasobreotema, o que indica que esse grupo € invisibilizado
dentro da literatura cientifica. Trata-se, pois, de um estudo empirico qualitativo que emprega a Bioética
Narrativa como metodologia e referencial teorico. Utilizando um Roteiro Semiestruturado, foram
entrevistadas dez mulheres com diagnéstico autorreportado de endometriose e/ou adenomiose e que
ndo querem gestar. Através da andlise das entrevistas, ficou evidente o descontentamento das
participantes do estudo com relagdo ao acesso ao cuidado em saude, desde a invalidagdo de seus
sintomas até a pratica do paternalismo médico expresso pormeio de questionamento de sua autonomia
reprodutiva. Nos casos em que médicos(as): a) demonstraram uma escuta ativa; e b) fizeram uma
conexao empatica com as pacientes, utilizando um processo hermenéutico compartilhado, elementos
esses, caracteristicos da Bioética Narrativa, o cuidado foi efetivado e as pacientes informaram melhora
na qualidade de vida. Futuros estudos poderiam investigar razdes apresentadas por profissionais
médicos para esse padrdo de atitude em relagdo as mulheres que sofrem com endometriose e/ou
adenomiose. Tais estudos, aliados a presente pesquisa, poderdo prover subsidios baseados em
evidéncia para melhoria nas propostas de cuidado a essas mulheres.

Palavras-chave: Bioética narrativa; Endometriose e adenomiose; Cuidado em saude; Autonomia
reprodutiva.

Abstract:

In this study, we dedicate ourselves to analyzing the experience of accessing healthcare for cisgender
women with endometriosis and/or adenomyosis who do not wish to conceive, considering Narrative
Bioethics, as there is an epistemological gap on the subject, indicating that this group is invisible within
scientific literature. Therefore, this is a qualitative empirical study that employs Narrative Bioethics as
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methodology and theoretical framework. Using a Semi-Structured Guide, ten women with self-reported
diagnoses of endometriosis and/oradenomyosis who do not wish to become pregnant were interviewed.
Through the analysis of the interviews, the dissatisfaction of the study participants regarding access to
healthcare became evident, from the invalidation of their symptoms to the practice of medical
paternalism expressed through questioning of their reproductive autonomy. In cases where doctors: a)
demonstrated active listening; and b) made an empathetic connection with the patients, using a shared
hermeneutic process, elements characteristic of Narrative Bioethics, care was effective, and patients
reported an improvement in quality of life. Future studies could investigate reasons presented by medical
professionals for this pattern of attitude towards women suffering from endometriosis and/or
adenomyosis. Such studies, combined with the present research, could provide evidence-based suppornt
for improving care proposals for these women.

Key-words: Narrative bioethics; Endometriosis and adenomyosis; Health care; Reproductive

autonomy.

2.1INTRODUCAO

Endometriose e adenomiose sao doencas consideradas como “transtornos
ginecoldgicos”, ou "Transtornos do trato genital feminino”. Segundo o CID-10
(Classificacao Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude), tais
transtornos séo “caracterizados pela presenca de estroma e glandulas endometriais
fora da cavidade uterina, resultando em uma reacéo inflamatéria cronica” (Ministério
da Saude). Dentre os seus sintomas estao a dor pélvicacrdnica; dor narelacdo sexual;
célica menstrual incapacitante e fluxo menstrual intenso. Ainda, ambas as doencas
tém o risco de infertilidade aumentado.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, a endometriose afeta cerca
de 10% (190 milhdes) de mulheres e meninas emidade reprodutiva em todo o mundo
e nao ha cura conhecida para doenca. O tratamento, geralmente, visa controlar os
sintomas.

Assim, mulheres que sofrem com dor associada a essas doencas enfrentam
também o problema da infertilidade como um sofrimento adicional. A infertilidade
presente nessa condi¢do de saude € um fator paradoxal, haja vista que tanto pode ser
um sintoma decorrente propria doenca quanto uma possibilidade de tratamento, visto
que, dentre as alternativas de controle da dor estdo o uso de anticoncepcionais, DIU
hormonal, remédios que bloqueiam o ciclo menstrual, ou ainda, a retirada cirdrgica do
orgao reprodutivo. Ou seja, as alternativas de tratamento afetam tanto as mulheres
gue desejam engravidar quanto as que nao desejam engravidar.

Mulheres que desejam engravidar enfrentam o dilema entre “conviver com uma

dor que beira o insuportavel” ou fazer uso de contraceptivos como alivio da dor, mas
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gue impossibilitama fertilizacdo (embora a infertilidade ja seja umrisco aumentadona
doenca). Ja as mulheres que ndo desejam engravidar teriam, supostamente, um
“beneficio” nas opgdes de tratamento, em relagao aquelas que desejam. Porém, n&o
€ 0 que se percebe quando essas mulheres com adenomiose e endometriose (tanto
as quedesejam engravidarquantoas que nao desejam) relatam suasdores e o modo
como sao ouvidas nos espacos de cuidado em saude.

Mulheres que ndo desejam muitas vezes tém suas dores minimizadas e séo
culpabilizadas por optarem por nao ter filhos, devido a discursos médicos que
sugerem que a gravidez pode prevenir ou tratar essa condicdo, algo que carece de
comprovacao cientifica, de acordo com a Federacdo Brasileira de Ginecologia e
Obstetricia (Febrasgo, 2021).

O presente estudo objetivou uma investigacao empirica sobre a experiéncia de
cuidado em saude de mulheres cisgénero afetadas pela endometriose e/ou
adenomiose, e que nado desejam engravidar. Desse modo, também buscamos
compreender se 0s papéis de género socialmente impostos impactam no acesso a
saude dessas mulheres. A chave hermenéutica usada no exame das experiéncias
dessas mulheres foi a Bioética Narrativa, empregada como estratégia para evidenciar
de que modo esta pode contribuir com as praticas de cuidado em saude destinadas a
esse grupo especifico de mulheres.

2.2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, descritivo e exploratorio, com
amostra nao probabilistica (recrutamento por meio da técnica de snowball), com base
na metodologia narrativa, que buscou responder a seguinte pergunta investigativa:
como € a experiéncia de cuidado em saude, de mulheres cis género que tém
endometriose/adenomiose e ndo desejam engravidar? Como sdo as historias
contadas por tais mulheres?

Conforme observam os pesquisadores, Esperandio, Fernandese Souza (2022,
p. 727):

Contamos histérias para dar significado as nossas vidas, para dar sentido ao
gue realizamos e para estabelecer conex&o com os outros. Existimos ao viver
histérias, compartilhar crencas e sentir desejos com 0 outro e para 0 outro.
[...] Através de narrativas nos integramos ao mundo, compartilhamos a
existéncia e alcangamos sentido.
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Com as narrativas, demarcamos uma reflexdo bioética desde a experiéncia
concreta de ondetais narrativas emergem. Ou seja, estamos falando de uma “bioética
empirica”. Segundo Roest et al. (2021), a bioética empirica esta referidaa um “campo
académico interdisciplinar (envolvendo profissionais de satde, especialistas em ética,
cientistas sociais e académicos com outras formacdes) dedicado a abordar questdes
normativas relacionadas com as praticas de salude através de investigacao empirica
e reflexdo tedrica”. A Bioética empirica, diferentemente da Bioética Principialista e de
outras abordagens tedricas, encontra sustentagdo nas “abordagens narrativas”, um
termo genérico utilizado para caracterizar um amplo grupo de estudiosos desde
diversas disciplinas académicas e profissbes (sociologia, antropologia, estudos de
literatura, ética, saude, servigo social, psicoterapia e muito mais) “no qual todos se
concentram em formas historicas de conhecimento marcadas pela
(inter)subjetividade, contingéncia e temporalidade” (Roest, 2021, p. 1).

A Bioética Narrativa, lente pela qual este estudo foi conduzido, diz respeito a
“‘uma abordagem hermenéutica a bioética” (Manchola, 2016, p. 40, tradugédo nossa).
Relaciona-se com a “bioética empirica” pois “a bioética narrativa tem uma vocacgao
para a agao” (Manchola, 2016, p. 40, traduc&o nossa). Roest, Milota e Leget (2021)
sugerem o uso da medicina narrativa como base para o diadlogo. Nés trazemos essas
contribuigBes para a Bioética Narrativa. Manchola destaca que a narrativa é utilizada
como “uma chave hermenéutica, deliberativa, histérica e dialética” (2016, p. 40,
traducao nossa) para a compreenséo e tomada de decisdo em situagbes complexas.

O estudoconduzidonaHolandaporRoest etal. (2021) sobre eutanasia utilizou-
se das abordagens narrativas para a interpretacdo dos dados, e 0s autores
destacaram que o uso das abordagens narrativas na bioética marca novos modos de
ouvir os/as colaboradores/as dos estudos no campo de uma bioética empirica. O
presente estudo elegeu a estrutura narrativa de quatro ciclos, em formato de grades
de analise, tal como apresentada por esses pesquisadores para a analise dos dados
coletados.

O primeiro ciclo consiste em codificar in vivo frases e paragrafos considerados
essenciais em relacao as questbes de pesquisa. Os padrdes de cédigos emergentes
foram organizados em temas, seguindo uma abordagem semelhante a anéalise
tematica narrativa (Roest, Milota, Leget, 2021, p. 5). Optou-se por nao realizar a
codificacdo in vivo, adaptando o primeiro ciclo de analise para os temas que

emergiram das narrativas.
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O segundociclofocanaidentificacao e codificacao de caracteristicas narrativas
especificas, com destague para perguntas-chave como “quem, onde, quando, o que,
para qué, como é descrito e como se sente”. Também sao destacadas reviravoltas e
historias sobrepostas (Roest, Milota, Leget, 2021, p. 5).

O terceiro ciclo envolve a identificacdo e codificacdo de palavras e passagens
que refletiram diferentes niveis de constru¢cdo narrativa, incluindo aspectos
autobiograficos, dialogicos, posicionais e sociopoliticos/culturais. Além disso, é dada
atencdoa momentos co-criativos, diferencas de posicéo social entre as pesquisadoras
e as entrevistadas, e possiveis metanarrativas ou histérias culturalmente
compartilhadas.

O quarto ciclo consiste na sintese dos resultados dos ciclos anteriores em
relacdo a pergunta de pesquisa. Depois, sdo registradas uma ou duas citacées por
entrevista que resumem o0s principais pontos discutidos, incluindo tanto as ideias
relacionadas a pesquisa, quanto aspectos considerados importantes pelas
entrevistadas, mesmo quetangenciaisa perguntade pesquisa. Ao adaptar esse ciclo,
adotamos o registro de frases que expressam pontos em comum das narrativas.

As entrevistas, conduzidas através de um roteiro semiestruturado, foram
realizadas no formato on-line, por meio da ferramenta Google Meet, gravadas e
posteriormente transcritas para analise. Também foram preenchidos formularios para
obtencdo de dados sociodemograficos. Os critérios previstos nos Comités de Etica
em Pesquisa (CEP), tais como maioridade ou consentimento do responsavel,
participacéo voluntaria e assinaturado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
foram seguidos. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
PUCPR (Parecer n. 6483164).

Para néo influenciar e dar liberdade para expressbes espontaneas das
entrevistadas, utilizamos a escuta ativa (Malta; Carmo, 2020) e a pergunta
disparadora (Caldas; Macédo, 2011): “como € a sua experiénciade cuidadoem saude
enquanto mulhercisgéneroquetem endometriose e/ou adenomiose e que nao deseja

engravidar?”.
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Foram selecionadas 10 mulheres cisgénero'®com o diagnéstico autorreportado
das doencas: endometriose e/ou adenomiose, com faixa etaria de 18 a 45 anos e que
nao desejam engravidar. Como critério de exclusao, consideramos mulheres com o
diagnostico autoreportado que, todavia, ja realizaram o desejo de maternidade através
da gravidez, mas nao desejam ter mais filhos. As participantes foram recrutadas por
meio da técnica bola-de-neve (snowball), em que uma patrticipante indica outra e
assim por diante. Essa técnica € utilizada quando ha dificuldade em se localizar a

populacdo estudada. Por essarazéo, esta amostra é nao probabilistica (Vinuto,2014).

2.3 RESULTADOS

Quinze mulheres se dispuseram a participar da pesquisa e preencheram o
formulario. Quatro delas desistiram de participar das entrevistas. Uma mulher néo
faziaparte do perfil para participacado (ja haviarealizado o desejo de ter filhos),mesmo
ciente disso, inscreveu-se e iniciou a entrevista para conseguir acesso a escuta ativa,
ao cuidado e a informacao sobre a doenca. Essa entrevista foi descartada por ndo se
enquadrar no critério de incluséo

No Quadro 1 apresentamos os dados sociodemograficos coletados através de
formularios. Como meio de garantir o anonimato das participantes, optamos por

atribuir a elas codinomes?6.

Quadro 1: Dados sociodemograficos

Codinome Idade | Corda Cidade/ Estado Religido Nivel de
pele Estado civil escolaridade
Santanade
Diana Parnaiba -
45 Branca SP Casada Sem religido ou crenga | Pos-graduacédo
Kianumaka- Em
Mana Tabododa | situacdo de Ensino Médio
37 Indigena | Serra - SP casada Crista Completo
Rio de
Lilith Janeiro - Religides Afro-
35 Parda RJ Solteira Brasileiras Curso superior

5 A opcao de caracterizar a amostra como “mulheres cisgénero” deve-se ao fato de que ha dados

dessa doenca em outras popula¢des. Nem todos os estudos denominaram pessoas com Utero como

mulheres, independentemente de sua identificagcdo com o género.

16 Os codinomes foram inspirados em figuras mitoldgicas femininas consideradas guerreiras e que, em
sua maioria, escolheram ndo gestar.
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Belo
Sif Horizonte Acredito em Deus,
38 Branca - MG Casada mas néo tenho religido | Curso superior
Minerva Teresina - Acredito em Deus,
30 Parda Pl Solteira mas ndo tenho religido | Curso superior
Atena Brasilia -
36 Branca DF Casada Catolica Pos-graduacdo
Amaterazu Em
Jaragud do | situacgdo de
30 Amarela Sul - SC casada Ateu Pos-graduacdo
Caxias do Acredito em Deus,
Téfinis 35 Preta Sul - RS Solteira mas nao tenho religido | Curso superior
Em
Medusa Curitiba - | situagdo de Acredito em Deus,
25 Branca PR casada mas nao tenho religido | Curso superior
Rio de Separada
Artémis Janeiro - ou Acredito em Deus,
38 Branca RJ divorciada | mas ndo tenho religido | Pés-graduacao

Fonte: Dados da pesquisa

Com base nos dados coletados, observou-se que a média de idade das
entrevistadas foi de 35 anos e a média de tempo sentindo dor foi de 15 anos (tempo
maximo: 26 anos; tempo minimo: 5 anos), em média passaram 10 anos em busca de
diagnaostico (tempo maximo: 35 anos;tempo minimo: 1 ano)e, naescala de percepgao
de dor (1 — 10) verificou-se a média de 7,5 ponto de percep¢do de dor. Nove
participantes se declararam heterossexuais e uma (Artémis) se declarou
homossexual. Apenas Sif e Atena informaram diagndéstico de endometriose e
adenomiose, as demais participantes citaram apenas endometriose.

Essas mulheresforam atendidas nasredes publicae privada de satde do Brasil
e por ginecologistas homens e mulheres. Considerando o nivel de escolaridade
(possivel consequéncia do método snowball) da amostra desse estudo, podemos
inferir que as reflexdes sobre ndo maternar e serem nuliparas se da pelo acesso a

conhecimento sobre planejamento familiar e acesso a métodos contraceptivos.

2.3.1 Primeiro Ciclo: Anéalise Teméatica Narrativa

No primeiro ciclo de anélise emergiram 0s seguintestemas que expressam a
experiénciadas mulherescom dor pélvicaincapacitante,decorrentes dos diagnosticos

de endometriose e adenomiose, segundo o quadro a seguir:

Figura 1: Quadro de temas



31

Temas Descri¢do Mencdes

Relacdo Médico-paciente Falas sobre a relacdo médico-paciente. 182

Percepgdo dos Sintomas Descricdo dos sintomas que as entrevistadas relacionam a 116
endometriose e/ou adenomiose e que as levaram a buscar
atendimento médico.

Autonomia Expressdo da autonomia da paciente. 91

Dor Falas sobre dor fisica. 83

Desejo de Ndo Maternidade | Falas sobre ndo desejar engravidar e maternar. 65

Maternidade Compulséria | SituacGes em que as entrevistadas foram cobradas socialmente a 56
engravidar.

Fonte: as autoras.

2.3.1.1 As Relacdes Médico-paciente

O tema Relacdo Meédico-paciente (182 mencbes) emergiu como parte

fundamental das experiéncias das mulheres ao buscar por cuidado em saude e foi

complementado pelos subtemas:

deliberativo e modelo informativo (Quadro 2).

Quadro 2: Relagdes Médico-paciente

negligéncia, modelo paternalista,

modelo

ndo so asinformacdestécnicas,
mas as implicacdes morais de
cada opcdo de intervengéo,
médico e paciente deliberam
de forma que se chegue a uma
solucdo com maior beneficio

Subtema Mencdes Descricao Citacao
Negligéncia 39 N&o como modelo relacional, | Depois que eu tive dor e fui no retorno com o
mas como uma intercorréncia | médico e ele, assim, ndo me deu assisténcia
negativa. Como principais | nenhuma depois da cirurgia. [...] Ele falou que eu
exemplos, destacam-se a | estava questionando o trabalho dele. Ele estava
omissdo de cuidado, as fals | mais preocupado com o ego dele do que com a
ndo  profissionais e a | minhacondicdo.Eu ali falando: eu estoucom dor,
desconsideragdo das queixas | o que é que eu fago? (Diana)
da paciente.
Modelo 20 Profissionais de salde atuam | Ele feza videolaparoscopia,em seguida me passou
Paternalista como tutores da pessoa | 0Zoladex!’,falouqueiabloqueara doencae assim
enferma tomando todas as | eu acreditei. [...] Fui piorandocadavezmais]...] e
decisdbes  sobre 0  seu | em nenhum momento foime dito que o Zoladex
tratamento, sem que o desejo | era quimioterapico e que eu teria alguns sintomas
da pessoa seja considerado | ali parecidoscom pessoasque fazem tratamento de
(Emanuel; Emanuel, 1992). quimioterapia e assim aconteceu, e tomei duas
doses. (Diana)
Modelo 3 Profissionais de salde | Comacordo com ele, é para tirar o quetivesse que
Deliberativo informam & pessoa enferma | sertirado. Embora ndo seja essa alinha dele, certo?

Nao seja a linha dele, tanto que assim, no meu
apéndice, pelos exames, ndo tinha lesdo, mas a
gente combinou que na cirurgia ele retiraria 0 meu
apéndice com ou sem leséo, [...]. Entdo eu fui para
a cirurgia com todososacordos. Olha, é...é ele tem,

17 Nome comercial do acetato de gosserrelina, age inibindo a liberagcdo do horménio luteinizante (LH)
pela glandula hipéfise, o que resulta na queda das concentragdes no sangue de estradiol nas mulheres

cisgénero (Zoladex, 2022).
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clinicamente e que ndo fira 0s
valores da pessoa enferma e
nem dos profissionais de salde
(Emanuel; Emanuel, 1992).

tem a liberdade de tomar decisbes que tiver que
tomar. (Atena)

Modelo
Informativo

O(a) médico(a) informa a [ Aminha bexiga estava muito comprometida, entdo
pessoa enferma tudo sobre sua | ele me apresentou as op¢ées. “Olha, se vocé ndo
enfermidade e tratamentos, | quiser, a gente tem medicamento que a gente pode

assim como Seus

préprios valores e

1992)

riscos e
beneficios, o(a) paciente, com
tais informacdes, escolhe seu
tratamento de acordo com seus
o)
médico(a) age conforme essa
escolha (Emanuel; Emanuel,

usar tal s6 que s6 a bexiga tem um
comprometimento grande e vocé estd com muita
dor. Vocé ndo vai conseguir demorar muito para
operar. Vocé decide.” E eu pensei: cara, eu estou
com uma bomba relégio dentro de mim, eu quero
ficar livre disso logo, entendeu? O que Deus
quiser. (Atena)

Fonte: as autoras.

2.3.1.2 Percepgao dos Sintomas pela Paciente

O tema Percepcdo dos Sintomas (116 mencbes) se destacou, pois as

entrevistadas apresentam sintomas desde jovens, mas que nado as levou a uma

investigacdo mais aprofundada, visto que esses sao por vezes normalizados. Esse

tema levantou os seguintes subtemas: Sofrimento psicolégicos; Sintomas atipicos e

colaterais das doencas e dos tratamentos; Sangramento Uterino Anormal (Quadro 3).

Quadro 3: Percepc¢des dos sintomas pela paciente

Subtema Mencdes Descri¢ao Citacdo

Sofrimento 55 Sofrimento  psicolégico | Fui piorando cada vez mais e, além dos sintomas

psicoldgico relacionado a estar doente, | fisicos, comecei a desenvolver um quadro de
sintomas dolorosos | depressdo que é muito...depois eu descobri que é
cronicos e falta de | muito comum com o uso do Zoledex e, também em
compreensdo e de | funcdo das dores, provavelmente das dores
atendimento. constantes. (Diana)

Sintomas 47 Quando seus sintomas ndo | Dai ele falou que ia me passar o Zoladex acho que

atipicos e eram tipicos (de acordo | era Zoladexaquela injecdo nabarriga e eu tinha visto

colaterais com o que é considerado | muita gente que tomou e falou que teve depresséo,

das doencas no CID-10 e pela | ansiedade, sindrome do pénico. Eu ja tenho

e dos Febrasgo), a investigacdo | ansiedade e sindrome do panico, eu nao vou tomar

tratamentos para endometriose e/ou | essa merda. (Medusa)

adenomiose ndo era
considerada. Além do
avanco da doenca e efeitos
colaterais de medicacdes
utilizadas.

Eu nunca tive dor, é assim, eu tenho uma célica,
assim, que eu considero normal, assim, meu limiar
de dor é diferente. Nao sei te falar se eu sinto muita
dor, pra uma outra pessoa, por exemplo, sabe? Pra
mim é uma dor normal [...]. Aprendi a conviver.
Entdo assim,ndo é nada demais, maseu tenho assim,
uma modificacdo do..da parte gastrointestinal
gigantesca assim, junto com a menstruacio
(Artémis)




33

Sangramento
Uterino
Anormal

16

Descricdo de sangramento
intenso que afeta a vida da
mulher (considera-se que
ultrapasse  0s 80ml,
estipulados pela Febrasgo,

As vezes eram s6 2 dias de paz e voltava tudo de
novo. Enfim, eram coédgulos gigantescos, célicas, dor
no joelho, diarreia, enfim, coisas de filme de terror

de Quentin Tarantino, sabes? (Lilith)

por periodo menstrual).

Fonte: as autoras.

2.3.1.3 Autonomia da Paciente

O tema Autonomia (91 menc¢des), como um principio bioético (Beauchamp;

Childress, 1994) que diz sobre as decisdes e desejos pessoais da pessoa enferma. O

tema dividiu-se em Autonomia da paciente respeitada; Autonomia da paciente

negada; Autonomia solitaria e Autonomia solidaria (Quadro 4).

Quadro 4: Expressdes da Autonomia da paciente

Subtema Mencdes Descri¢do Citacdo
Autonomia  da 20 A autonomia da paciente | E essas duas médicas desde o primeiro contato
paciente e suas escolhas pessoais | com elas que eu fiz por insta, elas falaram, com
respeitada sdo respeitadas. certeza vocé ta no seu direito e se vocé quer, eu
vou fazer. Nao ha dividas quanto a isso. Se vocé
quer, vocé vai fazer (laqueadura). (Adaptagdo
nossa) (Amaterazu)
Autonomia  da 18 A autonomia da paciente | Dai eu tirei todososfocos,s6 que o médico era um
paciente negada é negada e suas escolhas | bosta. Ndo, s6 que ele era um bosta porque na
pessoais sdo | época eu perguntei se tinha como eu fazer
desconsideradas. lagueadura, né? Ele: “néo, vocé ndo pode fazer
laqueadura porque vocé vaiter filho. Toda mulher
precisa de filho”. E eu: gente eu ja ndo aguento
mais, né? Ai, beleza. Pelo menos eu operei.
(Medusa)
Autonomia 27 Quando a  paciente | Ai eu tinha feito uma pesquisa. Insisti para ele
solitaria escolhe sobre seu | colocaro DIU. Tive um problema no momento de
tratamento  sem os | colocar o DIU. O DIU foi expulso na hora, meu
esclarecimentos de um(a) | Utero expulsou o DIU na hora. Mesmo assim o
profissional capacitado | médico pegou um novo DIU e colocou. (Diana)
@).
Autonomia 4 Quando o(a) médico(a)se | Também tem isso porque como eu falei, essa
solidéria solidariza a esclarecer | médica que eu fiquei por ultimo e que resolvi o

todasasinformacdes para
que a paciente escolha de
forma prudente (Martin,
1993).

meu problema, ela tratou a forma, tratou a coisa de
uma forma mais geral, né? Te ver como 0 corpo
inteiro e ndo sé um Gtero [...]. Ela me incentivou a
questdo da atividade fisica e da alimentacdo.
(Minerva — paciente que ndo pode fazer o uso do
tratamento hormonal)

Fonte: as autoras.
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2.3.1.4 Recepcéao Frente a Queixa de Dor

No tema Dor (83 menc¢des — Quadro 5) identificaram-se os subtemas que se

correlacionam com a questdo de ter queixas desconsideradas, ndo apenas por

profissionais de satude, mas também por pessoas do convivio da mulher.

Quadro 5: Modos de escuta da dor

Subtema | Mencgdes Descricdo Citacdo
Dor 3 Quando a dor | L& fui eu para outra médica, que eu falo que foi meu anjo, né?
validada foi escutada e | Porque ela olhou: “isso realmente tem cara de endometriose. Todos
considerada um | os exames estdo dando endometriose”. (Medusa)
sintoma valido.
Dor 16 Quando a dor | [...] primeiro, eu ia no médico e falava assim, que eu sentia muita
invalidada ndo foiescutada | colica e tal. Ah, “Era normal,normalsentir, colica é normal”. Ai eu

ou, se foi, ndo
foi considerado
como um
sintoma real.

falava assim: “ndo, mas eu fico de cama”. Porque ai eu comecei a
ficar de cama, ficar com a barriga extremamente inchada e
dolorida”. Eu ficava dolorida, “Ah, é normal”. Ai euia e trocava de

médico. (Kianumaka-Mana)

Ja com mais de 30 anos e comecei a busca ali pelo diagnéstico.
Meus sintomas eram mais intestinais. Comecei ali, passei por 5
médicos que falaram que eu ndo tinha nada. Cheguei fazer alguns
exames e passei por aquela sequéncia de comentarios que a gente
costuma ouvir,né? Que é vontade de casar, é vontade de terneném,
que aquela dor é coisa da cabeca e que ndo tem nada. (Diana)

Fonte: as autoras.

2.3.1.5 Impacto da Maternidade Compulsoria em Relacdo ao Desejo de N&o

Maternidade

O tema Maternidade Compulsoéria (56 menc¢des), o tema pode ser descrito

como a coercao da autonomiasexual,impondode forma implicita ou explicita, através

das estruturas sociais, o “dever’ de ter filhos as mulheres. Esse tema se relaciona

diretamente com o tema Desejo de ndo Maternidade (56 mencdes — Quadro 6)

Quadro 6: Maternidade e Desejo de ndo engravidar
Subtema Mencdes Descricao Citacao
Maternidade 41 Expressdo decobranca | Eu ja ouvi (de) uma das médicas que eu falei: “Olha, eu
compulséria por maternidade | quero fazer laqueadura”. Ela falou...ela riu assim e falou:
de origem proveniente do | “Besteira, meu Deus, que absurdo, eu ndo vou te deixar
médica relacionamento fazeruma coisa dessas.” Eu falei: “Como ndo? Esta na lei,

médico-paciente

eu tenho direito de fazera laqueadura,como é que vocé ndo
vai deixar, né? Tipo assim? Eu preciso de permissdo?”’
(adaptacéo nossa). (Amaterazu)




35

Maternidade 13 Expressdo de cobranga | Alguém comentou essa questdo de gravidez para tratar
Compulsori por maternidade | endometriose, veio 0 meu cabeleireiro [...]. Ai, quando eu
a de origem proveniente das | contei para ele que eu tinha, que eu descobri que eu tinha
social relagbes sociais da | endometriose, ai ele falou: “Ah, ¢ doenga da mulher
mulher. moderna. E, as mulheres ndo querem engravidar hoje em
dia e aielas sentem endometriose, masé... masa gravidez
cura a endometriose” (Sif)
Maternidade 2 Expressdo de cobranga | Eu ouvija relatos proximos de pessoas que disseram: “Nio
compulséria por maternidade | é...quando eu conseguir...6...gestar, € que vairesolver meu
de origem proveniente das | problema porque o meu Gtero vaise renovar, porque ndo sei
familiar relagcbes familiares da | o qué, tudo aquela histéria. (Minerva)
mulher.

Fonte: as autoras.

2.3.1.6 Temas Considerados Importantes pelas Entrevistadas

Outro tema importante € o sentimento de Alivio (17 mencgdes) e, também, as
menc¢des ao processo de busca e descoberta do diagndéstico. Os relatos abrangem,
em sua maioria, uma trajetéria de percepcao dos sintomas tipicos e busca por um
diagnostico, exceto por Téfinis e Artémis, que perceberam sintomas atipicos e
receberam um diagnoéstico de endometriose sem ter feito uma investigacdo e
posteriormente, perceberam que tais sintomas ja apontavam para a doenca.

Ja o sentimento de Alivio apareceu nas narrativas que encontraram um
tratamento que abrandasse ou eliminasse os sintomas e receberam um bom
atendimento. Para Diana, Sif, Atena, Amaterazu e Medusa, o Alivio se concretizou no
bom atendimento médico e tratamento cirdrgico; para Minerva, que nao pode utilizar
hormdnios por questdes de saude, o bom atendimento e o tratamento através de
mudanca de habitos de vida, atenuaram os sintomas. Entretanto, Kianumaka-Manéa e
Téfinis perceberam o alivio no bom atendimento, mas ainda ndo obtiveram um

tratamento eficaz.

2.4 Segundo Ciclo de Analise: caracteristicas narrativas

O segundociclode andlise destaca a contextualizagdo das narradoras em uma
perspectiva microestrutural, ou seja, suas caracteristicas, e na localizacdo dos
acontecimentos no espago e no tempo, e evidenciar os insights do processo de

analise, como apresentado na Grade de Anélise 1.
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Grade de Analise 1

2°ciclo de analise: caracteristicas narrativas

- Quem? Mulheres cisgénero com endometriose/adenomiose, profissionais de satde, familiares, amigas,
conhecidos.

- Onde? Casa, consultério médico, escola, trabalho.

- Quando? Menarca, piores crises, busca de diagnostico, contestacdo com profissionais de satde, busca e
acesso a um tratamento efetivo.

- O qué? Necessidade de ser escutada, busca por cuidado, busca por validagdo dos sintomas, busca por
tratamento efetivo que respeite sua escolha de ndo gestar.

- Para qué? “qualidade de vida”

- Como é descrito? Elas mesmas: “reprodutoras”, “apenas um utero”, “sem direito a satide”, profissionais de
saude: “negligente”, “machista”, “desonesto”, “antiético”.

- Como se sente? Dor, cansaco, incompreenséao, soliddo, raiva, tristeza, ansiedade, incerteza, medo.

- Mudangas repentinas? Historias sobrepostas? Ambiguidades? Profissionais de salde que atendem as
demandas das mulheres foram considerados “salvadores(as)”

Insight 1: As mulheres param de se sentir como individuos dotados de dignidade.

Insight 2: vivéncia continua dos sintomas e pouca perspectiva de futuro em relacdo a melhora da qualidade de
vida até a obtencdo de acolhimento, diagndstico e tratamento efetivo.

Insight 3: as violéncias sobrepostas das narrativas ndo validadas ocasionam piora no adoecimento mental.

Fonte: adaptacao dos 2° ciclo de analise proposto por Roest (2021, p. 6).

2.4.1 Insigth 1 Percepcgao da dignidade: as mulheres como um fim em si mesmas

Nos relatos de Diana, Minerva, Téfinis, Atena, Lilith, Medusa e Amaterazu
entende-se que elas se sentiram vistas apenas como reprodutoras, Nnao como seres
dotados de dignidade. A percepcdo de si como um ser humano que € um fim em si
mesmo e Nnao como meio para algo, € o que traz o reconhecimento de dignidade, como
conceito ontoldgico (Dadalto; Carvalho, 2016), que nao deve ser um valor abstrato,
mas uma pulsdo para gerar ativamente reconhecimento de dignidade e tratamento
digno com o outro (Leget, 2012). Machado, Silva e Aradjo (2014, p. 169) reiteram:

A mulher possuiseudireito de autodeterminacdo, em situacdo digna, é capaz
de decidir quanto aos seus direitos; ela deve ser vista como sujeito da sua

histéria, dos seus desejos e ndo como um mero meio de atuacdo estatal na
criacdo de politicas de planejamento familiar, por exemplo.

A autonomia é um conceito-base da bioética, como indicao art. 5 da Declaracao

Universal sobre a Bioética e Direitos Humanos (IBDFAM, 2017). No Brasil, podemos
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ressaltar o aspecto legal contido no artigo 13 do Codigo Civil, que trata da disposicéo
do préprio corpo. Em um parecer sobre a lei de direitos reprodutivos, o Instituto

Brasileiro de Direito Familiar (2017) constata:

O art. 13 do Cédigo Civil indica ser defeso o ato de disposi¢do do prdprio
corpo, quando importar diminuicdo permanente da integridade fisica ou
contrariar os bons costumes. Certamente, a esterilizacdo voluntaria nao
contraria 0s bons costumes, caso contrario ndo estaria prevista em lei, ainda
gue mediante pressupostos questionaveis.

Nos relatos, vemos tratamentos sendodirecionados a reproducéo, laqueaduras
negadas e até mesmo, no caso de Amaterazu, uma negativa de insercédo DIU Mirena
para fins terapéuticos. Inferimos que, além de a autonomia das pacientes ser
contraditada, ndo ha uma justificativa de beneficéncia e ndo maleficéncia, como
alegam alguns profissionais “De qualquer modo, nenhum médico deveria ser tdo
atrevido a ponto de querer dominar o paciente” (Gadamer, 2006, p. 117).

Os principios de autonomia, beneficéncia e nao maleficéncia significam
respectivamente: respeito a vontade da pessoa enferma em seu tratamento; o
tratamento deve visar o maximo de beneficio; nada que possa piorar a enfermidade
ou causar mais sofrimentodeve serrealizado. Juntoa esses principios hao de justica,
que implicaque o tratamento deve ser justo para todos e sem distin¢cao (Beauchamp;
Childress, 1994).

2.4.2 Insight 2 Perda de esperanca: impacto da vivéncia da dor cronica e falta de

acolhimento

A ideia de que o profissional sabe 0 que € melhor para a vida da paciente &
arbitraria, pois conhece apenas o aspecto técnico de sua profissdo. Coagira paciente
com base em seus julgamentos morais pode destruiro bom vinculo médico-paciente.
Esse tipo se situacdo n&o € incomum a mulheres heterossexuais, e, como €
apresentado no relato de Artémis, mulheres que se relacionam com mulheres tém
receio de ndo serem acolhidas por ginecologistas. Isso ocorre devido a
heterossexualidade presumida,haum “contingente de mulheres|ésbicas e bissexuais

que se encontram excluidas dos servicos de saude” (Rodrigues; Falcéo, 2021, p. 3-4)



38

além do foco em saude reprodutiva nao incluir relacbes homossexuais (Rodrigues;
Falcéo. 2021).

E direito de profissionais de satde “recusar-se a realizar atos médicos que,
embora permitidos por lei, sejam contrarios aos ditames de sua consciéncia” (Cédigo
de Etica Médica, 2019, p. 20), entretanto, como no caso de Medusa e Amaterazu, a
recusa néo deve ser acompanhada de umatentativa de induzir a paciente a modificar
suas decisdes de vida através de uma imposicado de valores pessoais, pois iSso se

classifica como né&o transgressao do 11° Artigo dos Direitos Sexuais e Reprodutivos:

Mulheres e homens tém o direito de decidir sobre sua vida de reprodutiva de
maneira livre e de exercer o controle voluntario e seguro de sua fertilidade,
livres de discriminagdo, coercdo e/ou violéncia, assim como o direito de
desfrutar dos niveis mais altos de saude sexual e reprodutiva. (Busin, 2013,
p.34)

Ressaltando que pacientes com endometriose e/ou adenomiose e dor pélvica
cronica podem apresentar sintomas depressivos (Gambadauro; Carli; Hadlaczky,
2019) e ansiedade (Paiva, 2023), de acordo com Paiva (2023, p. 6440-6441) essas
mulheres apresentam: “uma incapacidade significativa, redugéo da saude e qualidade
de vida, aumento dos custos com salude e um aumento na ideacdo e tentativa de
suicidio”. Além de, em sua maioria, terem passado por diversos profissionais de satde
gue desacreditaram de seus sintomas. Portanto, € pertinente ter atencdo a essas
vulnerabilidades.

2.4.3 Insight 3 Violéncias sobrepostas: impacto da invalidacéo dos sintomas

O reconhecimento da dor por parte de profissionais € um ponto importante nas
entrevistas, é crucial acolher os relatos das pacientes. Mulheres com endometriose
“‘usam metaforas vividas para descrever a suador” (Bullo;Hearn, 2021, p.40, traducao
nossal®), além de usarem mais expressoes faciais para indicar dor do que homens
(Bullo; Hearn, 2021). Inclusive, segundo Prkachin, Mass e Mercer (2004), os médicos
percebem as expressodes faciais de dor das mulheres, todavia, estere6tipos femininos

antiéticos na saude podem representar desafios (Cook; Cusack; Dickens, 2010). Em

18 Women use vivid metaphors to describe their pain.
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uma analise de percepcdo de dor feita com leigos, reconheceu-se que “a dor das
mulheres foi vista como menos intensa e como se beneficiando mais da psicoterapia
do que a dor dos homens (Zhang; et al., 2021, p. 1057, traducédo nossal®). Hoffmann

e Tarzian (2001, p. 13) explicam:

As mulheres tém maior probabilidade de procurar tratamento para a dor
crbnica, mas também tém maior probabilidade de serem tratadas de forma
inadequada pelos prestadores de cuidados de saude, que, pelo menos
inicialmente, desconsideram os relatos verbais de dor das mulheres e
atribuem mais importancia aos aspectos de dor biolégicado que aos de dor

emocional ou psicoldgica (tradugéo nossazo).

Dessaforma, se faz claro que ha uma habilidade desenvolvida de profissionais
de saude em reconhecer o sintoma de dor e as mulheres que buscam por diagnéstico
e tratamento. Observa-se, ainda, que elas sao especificas na forma de se
expressarem sobre como estdo se sentindo. Assim, a falhanessa comunicagcéo néo
se da por algum fator de omisséo de sintomas por parte das mulheres ou dificuldade
em o0s reconhecer tecnicamente pelos(as) meédicos(as). A invalidacdo desses

sintomas parece ocorrer de forma consciente.

2.5 Terceiro Ciclo de Analise

Refere-se a analise do contexto macroestrutural daquilo que se apresenta nas

narrativas, indicado na Grade de Analise 2.

Grade de Analise 2

3°Ciclo de Analise: contexto

Autobiografico/pessoal: histéria sobre conviver com uma doenca cronica que causa dor incapacitante desde a
adolescéncia (exceto por Téfinis e Artémis). Nao ter o desejo de gestar (refletido e bem definido como escolha
de vida).

Dialégico/interpessoal:

19 Women’s pain was viewed as less intense and as benefiting more from psychotherapy than men’s
pain, and perceivers’ gender role stereotypes about willingness to report pain explained some of this
bias in pain estimation. These findings suggest that gender biases in pain estimation may be an
obstacle to effective pain care.

20\Women are more likely to seek treatment for chronic pain, but are also more likely to be inadequately
treated by health-care providers, who, at least initially, discount women’s verbal pain reports and
attribute more import to biological pain contributors than emotional or psychological pain contributors.
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- (Conteldo): descreveram como nédo se sentiram escutadas, vistas com dignidade e um fim em si mesmas.

- (Processo): sentiram-se a vontade para falar e se expressar liviemente durante a entrevista.

Posicional:

- (Conteldo): ndo se percebem como pessoas com autonomia narelagdo médico-paciente e que o cuidado nem
sempre era o foco nas consultas.

- (Processo): relataram que,ao buscarcuidado em saude, tiveram escolhas pessoais de vida, ndo relacionadas
as enfermidades, questionadas.

Sociopolitico/cultural: expdem visdes progressistas em relacdo ao papel de género que as mulheres ocupam
na sociedade.

Insight 4: Compreensdo ampliada sobre a doenca e tratamento: persisténcia na busca por um profissional que
ofereca 0 método contraceptivo escolhido pela paciente e vise o tratamentodossintomasque ndo se relacionam
a fertilidade. Compreensdo da diferenca entre gestacdo e maternidade considerando a possibilidade de adogdo

para a experiéncia da maternidade (sem gestagéo).

Fonte: adaptacdo do 3° ciclo de andlise proposto por Roest (2021, p. 6).

2.5.1 Insight 4: Tomada de decisdo fundamentada no exercicio da autonomia

Diana, Lilith, Sif, Minerva, Athena e Artémis comentaram sobre histerectomia,
exceto por Diana que n&o desejava o procedimento, as demais entrevistadas
declararam um desejo pela retirada do Utero, o que sé ocorre em ultimo caso no
tratamento de endometriose e pode ndo se provar um procedimento efetivo, mas é o
tratamento definitivo para adenomiose (Febrasgo, 2021).

Pensar a extirpacdo de um 6érgao nao € simples, tanto para profissionais de
salde quanto para pacientes. Porém, é necessario estar preparado para essa
conversa com pacientes que apresentam dor pélvica crénica e menstruacdes longas
e incapacitantes, pois “o processo de histerectomia a pedido da paciente ocorre de
maneira frequente na especialidade” (Febrasgo, 2020). Entre 2016 e 2021 foram
realizadas 35.201 histerectomias no Brasil (Faria; et al., 2023). A cirurgia geralmente
e feita em mulheres que ja tém prole definida, ndo desejam mais engravidar ou
possuem uma doencga que cause 0 comprometimento do Utero ou traga risco a vida
da pessoa (Faria et al., 2023), em sua maioria, mulheres em pos-menopausa.

Mulheres histerectomizadas relatam melhora na qualidade de vida (Faria et al.,
2023), isso faz levantar a reflexdo de que quando esse é um tratamento viavel para
uma paciente em constante sofrimento que néo deseja engravidar, a atuacdo do

profissional que visa um tratamento conservador deve se ater a informar possiveis
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consequéncias da operacéo com base em evidéncias cientificas, nao forcar a mulher
a “colocar na balang¢a” uma hipotética mudancga de opinido sobre gestar e o alivio de
umadoenca incapacitante. Sousa (2020, p. 25) faz duras criticas sobre a prorrogacao

do procedimento como op¢éo de tratamento:

O motivo desta prorrogagao se encontra na lei de planejamento familiar, que
serve como uma formade protecéo juridica, da parte médica, caso a mulher
venha a se arrepender dessa dificil decisédo por influéncia, por exemplo, de
seu cbnjuge que pode vir a decidir querer ter filhos, abrindo brechas a
discuss@es sobre adiminuicdo do papel da mulher contemporéanea, de forma
a evidenciar apenas o seu papel reprodutivo para com a sociedade
desprezando sua autonomia nas decisdes. Concluindo que a autonomia da
mulher durante o tratamento da endometriose ainda € minima, ou quase
inexistente. Seu sofrimento é ignorado em nome de uma legislagdo ou da
segurancga juridica das ag6es dos profissionais de salde.

Além disso, optar pela laqueadura junto a cirurgia de endometriose, como o
caso de Medusa e Amaterazu, parte de uma conscientizagéo da paciente de que se
tratam de cirurgias de grande porte. Ha uma clara percepcao de autopreservacgao e
compreensao de tempo de recuperacéo, o que se alinhaao estilo de vida e objetivos
futuros das entrevistadas. Com isso, se faz evidente que tais decisdes foram
planejadas e ocorreu um processo amadurecimento da ideia de contracepgéo
definitiva. A “dignidade do risco”, conforme Foster (2020) e Watson (2013), questiona
a superprotecdo do(a) paciente. Na dignidade do risco, mesmo que haja
arrependimento na tomada de decisao, faz parte da autonomia do(a) paciente em
relacao ao seu proprio corpo e sua prépria saude.

A tomada de decisdo, fundamentada no exercicio da autonomia por essas
mulheres, levou em conta a possibilidade de mudanca de opinido acerca do exercicio
da maternidade. Porém, a maternidade foi compreendida de modo desvinculado da
gestacdo, entendendo adiferencaentre esses dois termos e a relagdo ndo necesséarna
entre eles, como €&, por exemplo, o caso da adocéao.

Apesar de apenas Medusater recebido uma recomendacao de gravidez como
tratamento para endometriose em sua maioria, deve-se recordar que 89% das
mulheres entrevistadas na Australia passaram por essa situagao (Sirohi; et al., 2023).
Tal recomendacdo ndo tem aval cientifico (Febrasgo, 2021), mas ainda ha
profissionais de saude que alegam que “o melhor tratamento para endometriose se
chama gravidez” (Rebougas, 2024), inclusive emredes sociais. Para “as mulheres que

pretendem engravidar num contexto de endometriose ndo devem ser informadas de
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que a gravidez pode ser uma estratégia para nao evoluirem os sintomas e reduzir a
progressao da doenca” (Leeners; et al., 2018, p. 291, traducdo nossa?!), menos ainda
para mulheres que ndo desejam gestar, como as entrevistadas que preferem uma
histerectomia a gravidez.

2.6 Quarto Ciclo de Andlise: sintese a luz da questdo de pesquisa

Apresenta as frases que se destacam na narrativa, possibilita responder a
questdo de pesquisa e levantar hipéteses que se relacionam com a questao,

representa-se esse ciclo na Grade de Anélise 3.

Grade de Andlise 3

4° Ciclo de analise: sintese a luz da questdo de pesquisa
Citagdes sintéticas das entrevistas: “Aparentemente,eu ndovalhoa pena o esforgo, né?”, “E eu cheguei I3,

me sentindo um lixo. Uma mulher invalidada,nédo, ndo so pela questdo do tratamento do primeiro médico, da
gravidez”, “Eu com dor ali, com incomodo e (0 médico) ja ta pensando em ter filho”

Insights/questdes:

Questdo 1: Na tentativa de conexdo com a paciente, 0(a) médico(a) tende a apresentar sua perspectiva e valores
morais?

Questdo 2: Quais conflitos morais (de médicos(as) e pacientes) se evidenciam na relacdo médico -paciente?
Insight 1: asentrevistadas tém uma experiéncia, majoritariamente, negativa no acesso ao cuidado em satde por
problemas, sobretudo, morais.

Insight 2: A invalidacao de sintomaspor profissionais de salide degrada a confianga das pacientesno acesso ao

cuidado em saude.

Fonte: adaptacao do 4° ciclo de andlise proposto por Roest (2021, p. 6).

2.6.1 Valores Morais: um conflito entre o paternalismo e a autonomia

A autonomia do paciente tem uma relevanciarecente, em certo aspecto, nas
relacdes médico-paciente, justamente pela bioética se tratar de uma ciéncia “‘jovem”
e ter participado dos debates sobre o papel do paciente em seu proprio cuidado.

Gadamer (2006, p. 114) aponta que “a saude ndo permite que valores padrdes,

21 Woman aiming for pregnancy on the background of endometriosis should not be told that pregnancy
may be a strategy form an aging symptom and reducing progression of the disease.
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transferidos ao caso singularcom base em experiéncias médias, se imponham, pois
isto seria algo inadequado”.

Entretanto, ainda ha vestigios do paternalismo que ndo visa apenas a
beneficéncia, mas acompanhatambém a perspectiva moral do(a) médico(a) como
parte de tentar garantir aquilo que é benéfico para a vida do paciente. Entretanto,
quandose ultrapassaa opinidomédicae o conflito se da entre os valores morais do(a)
médico(a) e os do(a) paciente, como nos casos relatados neste artigo, ocorre o que
Martin (1993) denomina como medicocentrismo autoritario. Essa tensé@o entre os

valores morais afasta a paciente do centro do cuidado.

2.6.2 Identidade Profissional na Formacao de Profissionais

Outro ponto que sobressai é sobre o que compde a identidade profissional,
Oliveira (2021) apresenta algumas dessas caracteristicas nos especialistas em
ginecologia e obstetricia, entretanto sdo destacados apenas as relagbes entre
médicos(as) e seus residentes e a socializagdo entre profissionais.

Através de uma pesquisa empirica com o0s residentes de ginecologia e
obstetricia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Oliveira (2021) observou que
mesmo que seja desejado um comportamento humano e empatico dos residentes
com os(as) pacientes, eles acabam cedendo as determinacdes de grupos com
profissionais mais experientes, mesmo que eles discordem de algum aspecto. Isso
indica que algumas questdes morais sdo apenas perpetuadas sem serem
guestionadas.

Viegas (2022) explica que os(as) profissionais que optam por essa
especialidade enfrentamumchoque cultural com as constantestransformacdes sobre
0 conceito de género, de papeis sociais e a desconstrucao de convencdes sociais.
N&o € uma adaptacao rapida e, mesmo cumprindo com o dever de cuidar e seguiras
leis, o(a) profissional pode ainda manter seus valores morais e se sentirem
pessoalmente desconfortaveis quando pacientes ndo compartilham desses valores e

tente demonstrar a importancia que dao para suas convicgoes.
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2.7DISCUSSAO

Para além dos insights levantados no processo de andlise narrativa, outros

aspectos merecem uma discussao aprofundada.

2.7.1 Autonomia Reprodutiva: a maternidade compulséria como “prescricao”

Dentro da esfera clinica, compreendemos que a bioética € crucial para as
questdes éticas. Beauchamp e Childress (1994) apresentam o0s principios pilares
utilizados até hoje na bioética clinica, sdo eles: autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica.

No caso da autonomia feminina, € necessario atentar-se que para além da
relacdo de poder médico-paciente, historicamente, mulheres se encontram dentro de
uma relagdo de poder dentro da estrutura patriarcal e o controle de seus corpos.

Correa e Petchesky (1996, p. 159) explicam:

Para que as decisdes reprodutivas sejam ‘livres”, e ndo compelidas pelas
circunstancias ou por desespero, é necessario que existam certas condi¢des
gue constituam a base dos direitos sexuais e reprodutivos, o que as
feministas denominam “autonomia feminina”.

Para alcangar a “autonomia feminina” referida pelas autoras, entende-se que
as mulheres necessitam de um aporte que as possibilite tomar suas decisdes. Nesse
ponto, podemos inferir que uma autonomia solitaria (Hossne et al., 2010) n&o € o
suficiente para que as decisfes reprodutivas sejam realmente livres, pois o detentor
do conhecimento técnico é o profissional de salide, que deve explicar os beneficios e
consequéncias de forma aberta para auxiliarna tomada de decisdo, o que configura

a autonomia solidaria:

Uma vida mais emancipada ndo podesignificaruma vidamais separada, algo
na verdade impossivel além de medidas técnicas parciais, mas uma vida
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onde a autonomia é exercida no ambito das liberdades e possibilidades
compartilhadas (Fonti, 2020, p. 256, tradugéo nossazz).

Como o autor indica, liberdade e possibilidade compartiihada ou, na linguagem
popular, decisdo compartilhada, considera médicos e pacientes como fins em si
mesmos. Nessa pratica, autonomia e beneficéncia sdo valorizadas, os valores do
paciente sdo considerados assim como a pratica da medicina baseada em evidéncias
(Forte, 2022) no momento de escolha de tratamento e ndo necessariamente no
processo de diagnostico, levando em conta a critica de Cleghorn (2021) que sera
citada no item 2.7.3.

A partir disso, adentraremos a discusséo sobre direitos sexuais e reprodutivos,
categorizados como Direitos Humanos. Em especial, trataremos da autonomia
reprodutiva, que diz respeito ao direito de decidir sobre ter ou néo filhos. Diniz e
Guilhem (1999, p.1) explicam:

Para muitas das teorias criticas, autonomia e conquista da liberdade séo
conceitos e principios que se misturam na busca pela igualdade social, na
critica a todas as formas de opressao social ou mesmo na protecdo de
pessoas e/ou comunidades socialmente vulnerveis. No entanto, para além
do principio da autonomia, muitas vezes mecanicamente referenciado pela
teoria principialista, as perspectivas criticas apontam para a necessidade de
se demarcar a fronteira de situacGes em que a autonomia pode ser
mascarada pela coercdo da vontade, explicitando um dos aspectos
fundamentais da perspectiva politica do conceito de vulnerabilidade.

Essa coercéo de vontade que Dinize Guilhemevidenciam é caracterizada pelo
termo “maternidade compulsoéria”. Trata-se de um termo utilizado para se referir a
presséo social para que a mulher se torne mae, a ponto de gerar uma cobranca
incOmoda para que isSso aconteca e preconceito com aquelas que decidem pela néo
maternidade. E extremamente influenciada pela maternidade cientifica, ideologia na
qual o papel de méae torna-se profissao da mulher (Freire, 2008), sendo pautada pelo
funcionamento do patriarcado na sociedade ocidental e orientada por médicos(as),
assim, retomando uma relacdo muito proxima entre a maternagem e a medicina.

Compreende-se que gravidez e maternidade ndo séo sindnimos, além de que

h& um movimento social de rever o papel de cuidar como caracteristico da esfera

22 Una vida mas emancipada no puede significar una vida mas separada, algo de hecho imposible mas
alla de las medidas técnicas parciales, sino una vida donde la autonomia se ejerza dentro del marco
de libertades y posibilidades compartidas.
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feminina. Portanto, verificamos que a medicinatambém tem um papel importante no
molde e perpetuagao dos papeis de género. De acordo com Ehrenreich e English
(1973, p. 5, traducdo nossa?®), “a ciéncia médica tem sido uma das fontes mais
poderosas de ideologia sexista em nossa cultura”, 0 que que ficou evidente durante a

analise das entrevistas coletadas.

2.7.2 Efeitos da Violéncia Ginecolégica em Lugar de Cuidado Compassivo

H& um ressentimento dessas mulheres com ginecologistas e com o sistema de
saude em geral. Em suamaioria, a experiénciadas participantesno cuidado em saude
foi negativa. E possivel deduzir que essas mulheres passaram por algum tipo de
violéncia quando buscaram por atendimento médico, o que contribuiu para o
adoecimento mental delas. Em 2007, na Venezuela, foi decretada a “Lei organica
sobre o direito das mulheres a uma vida livre de violéncia” (tradugdo nossa?4), que

institui pela primeira vez o conceito de violéncia obstétrica, no artigo 15, paragrafo 3:

A violéncia obstétrica é entendida como a apropriagdo dos corpos e dos
processos reprodutivos das mulheres pelos profissionais de salude, que se
expressa na desumanizagcdo do tratamento, no abuso da medicalizagdo e na
patologizacdo dos processos naturais, trazendo consigo a perda da
autonomia e da capacidade de decidir livremente sobre 0os seus corpos e
sexualidade, impactando negativamente a qualidade de vida das mulheres.

(traducéo nossa25)

Tal definicdo poderia se enquadrar como violéncia ginecolégica— que néo
possui definicdo oficial?® — quando observamos as experiéncias das participantes
desta pesquisa. A violénciatambém se da no prolongamento do sofrimento fisico e
mental da paciente, a retirando do centro do cuidado. Contemplando o Artigo 4° do
Codigo de Etica Médica de 1953, Martin (1993, p. 97) afirma:

23 Medical Science has been one of the most powerful sources of sexist ideology in our culture.

24 Ley organica sobre el derecho de las mujeres a una vida libre de violencia

25 Se entiende por violencia obstétrica la apropiacién del cuerpo y procesos reproductivos de las
mujeres por personal de salud, que se expresa en un trato deshumanizador, en un abuso de
medicalizacién y patologizacién de los procesos naturales, trayendo consigo pérdida de autonomia y
capacidad de decidir libremente sobre sus cuerpos y sexualidad, impactando negativamente en la
calidad de vida de las mujeres.

26 A definicédo de violéncia ginecoldgica ndo foi encontrada em documentos oficiais, considerando a
versdo mais atual, de 2021, das Diretrizes de Etica e Profissionalismo para Obstetricia e Ginecologia
da Federacdo Internacional de Ginecologia e Obstertricia (FIGO, 2021).
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O texto deixa claro que o médico sé pode recorrer a praticas que afetam a
saude ou a resisténcia fisica ou mental de um ser humano, quando estas
estdo em beneficio do préprio paciente. Com isso exclui-se implicitamente
ndo somente qualquer participagdo em torturas [sic] mas, também, a redugéo
do paciente ao estado de mero instrumento ou objeto de pesquisa.

Isso nos leva a refletir sobre o modelo paternalista de relacdo médico-paciente
gue tem sido adotado pela maioria dos profissionais de satde que conduziram 0s
atendimentos. Assim, compreendemos que as entrevistadas se sentiram mais
acolhidasquandoforamescutadas e tiveram suas escolhas e historias de vida levadas

em consideracao.

2.7.3 O Impacto de Uma Escuta Genuina da Narrativa da Mulher com Dor

E através da narrativa que profissionais de satide podem se aproximar das

angustias e complexidades da paciente (Feito, 2016). Cleghorn (2021, p.17) propde:

Compartilhar as realidades pessoais e intimas do que significa ser uma
mulher doente também cria um conhecimento valioso — conhecimento que o
modelo de diagnéstico objetivo e baseado em evidéncias ndo pode, ou ndo

guer, acomodar (traducédo nossa27).

Por mais que o saber técnico traga um escopo cientifico que permita a pratica
médica, apenasa pessoa enfermatem, por exceléncia,o conhecimento de seu préprio
corpo e a vivéncia de como a enfermidade se apresenta para ela.

Feito e Moratalla (2020) consideram que a bioética é deliberativa e tem uma
abordagem essencialmente narrativa. Para que uma deliberacdo aconteca, é
necessario considerar a pluralidade de perspectivas. Dessa forma, o carater
interpretativo é indispensavel, porém a Bioética Narrativa acrescenta o fator
hermenéutico e abrange uma aproximacao que envolve o aspecto emocional. Vale
acrescentar que no desenvolvimento de modelos de cuidado ético, como os exemplos

de Gilligan (2006), Tronto (1993), Noddings (2003) e Held (2006), o aspecto emocional

27 Sharing the personal, intimate realities of what it means to be an unwell woman also creates valuable
knowledge — knowledge that the objective, evidence-based model of diagnosis can’t, or won't,
accommodate.
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tem um papel central em sua efetivacdo. Aqui, destacamos uma frase que foi dita a

Atena pelo médico que ela considera ter proporcionado o melhor atendimento:

Mas ndo é vocé que tem que mudar os seus planos por causa da doencga, a
gente tem que tratar sua doenga para que vocé siga com seus planos de vida
e se vocé tiver que mudar de decisdo depois, a medicina esta ai para te
ajudar. Mas hoje a gente tem que tratar a sua doenca para vocé voltar a viver
e voltar a ter sonhos, voltar a ter planos.

Levando em consideracao que a Bioética Narrativa tem como caracteristicas a
triplice mimese (prefiguracdo, compreensdo e configuracdo)?® e a empatia (Feito,
2013), esse profissional exemplificaque aincorporacao dessas caracteristicas em sua
pratica € importante ndo so para deliberacdes, mas para que a paciente nao exercite
sua autonomia em sofrimento. A fala desse médico contempla uma representacéo de
atentar-se a narrativa e aos desejos da paciente e dispor sua pratica médica para
melhorar a qualidade de vida da pessoa enferma, exercendo a beneficéncia e
respeitando a autonomia.

Essa aproximacéo promove uma adequacao das expectativas da pacientee da
viabilidade e validade do tratamento, algo que segundo os relatos, se demonstrou
efetivo. Assim como contar com uma equipe multidisciplinar que apresentem
diferentes angulos de percepcdo da narrativa, reconhecendo integralidade da
experiéncia, dignidade da pessoa, autonomia e objetivos apresentados, visando
decisbes responsaveis e prudentes (Feito; Moratalla, 2020). Através da analise,
percebemos que quando os profissionais médicos adotaram uma escuta ativa e
estabeleceram uma conexao empatica com as pacientes, empregando um processo
hermenéutico compartilhado conforme preconizado pela Bioética Narrativa, para
discutir as opcoes terapéuticas, o tratamento foi efetivado e as pacientes observaram

uma melhora em sua qualidade de vida.

2.8 CONCLUSAO

28 Conceito desenvolvido por Ricoeur que consiste em 3 processos: prefiguracdo, compreensao que
guem observa a narrativa tem de acordo com seu préprio contexto de vida; configuracdo, construcéo
uma historia através da vivéncia do narrador; refiguragcdo, aplicacdo do relato a prépria vida do
observador, expandindo o horizonte de sentido (Feito, 2013).
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A escuta da dor dessas mulheres, na perspectiva da Bioética Narrativa, deixou
evidente que as suas experiéncias no cuidado em saude sdo predominantemente
negativas e geradoras de mais dor e sofrimento. As entrevistadas apontaram
situacdes de negligéncia, desvalorizacdo de suas queixas e o0 desrespeito a
autonomia reprodutiva. Para a maioria das participantes, expor em consulta a deciséo
de ndo querer gestar impactou em como o atendimento foi conduzido. Para além da
falta de uma escuta ativa, houve aparentemente, um processo discriminatério em
relagdo aquelas consideradas “atipicas”, porque distantes da ideia preconcebida de
que toda mulher deseja ou tem por missdo a maternidade.

Profissionais de salde que ndo consideram os sintomas relatados e que
guestionam decisdes pessoais das pacientes ndo relacionadas com as enfermidades
acabam por romper com a confianca da relacdo médico-paciente, tornando-a
inconsistente. A consequéncia desse tipo de abordagem é a maleficéncia, que se
apresenta no desamparo da mulher, na demora do diagnostico ou no subdiagnostico,
no adoecimento mental e, em casos extremos, na desisténcia de buscar por
assisténcia médica.

O cuidado deve promover a beneficéncia e a justica, portanto ndo se pode
condicionar o acesso a saude de pessoas com Utero a capacidade de gestar. Quando
isso ocorre, a dignidade da pessoa enferma é desrespeitada, pois pacientes devem
ser reconhecidas em sua integridade.

As narrativas sdo importantes para que médicos(as) avaliem como a paciente
comecou a suspeitar de que esta doente, como chegou as suas decisdes de vida e
qual a sua expectativa ao buscar tratamento. Isso facilita a anamnese, por aumentar
as percepcbes do (a) médico(a) sobre formas diferentes por que a doenca se
apresenta para diferentes pessoas, 0 que possibilita pensar uma terapéutica mais
assertiva e alinhada com o contexto e as expectativas das pacientes.

A Bioética Narrativa ultrapassa o acolhimento promovido quando a medicina
faz uso de narrativas como ferramenta; ela exige um aprofundamento emocional ao
receber a narrativa e ao compreender a pluralidade de perspectivas. Vale lembrar que
o papel deliberativo da bioética se da na dissonancia dos principios bioéticos que séo
valorizados pelas pessoas envolvidas.Porém, nos casos em que essa dissonanciase
apresenta em relacdo a questbes morais e sem justificativastécnicas, ndo pode haver
tentativa de coercdo ou julgamento da moralidade da paciente. Todavia, € necessaro

compreender como esses aspectos se apresentam na formagao de profissionais de
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salude, e essa é uma questao prioritaria e relevante para a continuidade desse estudo.
Pesquisasfuturas trardo grande contribuicéo sobre o tpico na abordagem da referida

guestao.
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ANEXO — QUADRO DE ANALISE

Marrative approach to qualitative interviewing in empirical bioethics: analysis-grid

©B. Roest (bernadette.roest@phd.uvh.nl), January 2021
1st cycie of analysis: im wive coding

In vivo coding of words, sentences, paragraphs that are “summative, salient, essence-
capturing, and/or evocative” in light of the research question {Saldafia, 2009).

2nd cycle of analysis: narrative features

Cading/analysis guided by the following guestions:

Who? |voice, perspective, characters)

Where? (place)

When? [time, time-space conceptions)

What? |acts, events, means and helpers)

What for? (plot, expectations created, purpose, goal)

How is it described? (metaphors, imagery, personal or detached, inserted tekst,
typical medical case, signs of perceiving, sensory aspects)

- How does it feel? [mocd, tone]

Sudden changes? Layered stories? Ambiguities? (breach, peripeteia, nested
narratives)

dth cycle of analysis: synthesis in light of the research question

-'What can be learnad from this individual interview in light of the study's research
guestion? What cycle of analysis yielded most new or maost salient insights in light of
the research question?

- Jot down one or two quotes from the interview that summarize the core points
obtained from this interview

Falfow-up steps:

- Anglysis feedBack-laop: is there @ differences betwesn what seemed most impartont
ol 15t eyiele s, Ath evele of anafyss?
intercader (disjogreement: compare intercoder differences and similanties and assess
their meoning

- Comparative onolpsis ocrass interviews

Fig. 1 Analysis-grid

3rd cycle of analysis: context

Coding of sentences or paragraphs in bath interview-transeripts and fieldnates that
correspond to the autobiographicalfpersonal, dialogical/interpersonal, positional or
socio-political /cultural context (Murray, 2000; C. K. Riessman, 2008)

Fonte: Roest, 2021, p. 6.
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3 CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo nos dedicamos a compreender e analisar a experiéncia de
cuidadoem saude,de mulherescisgénerocom endometriose e/ou adenomiose, e que
ndo desejam gestar. Percebemos uma lacuna de investigacdes cientificas
relacionadas ao tema que foque nesse grupo especifico.

Endometriose e adenomiose sédo doencas que afetam severamente a vida das
pessoas que convivem com elas. O diagnéstico é geralmente tardio por conta da
desvalorizacdo dos sintomas apresentados, mesmo que 0s mais relevantes deles
sejam dor cronica e menstruacdes longas e dolorosas.

Através da analise de entrevistas, seguindo ametodologia da Bioética Narrativa
e uma abordagem Bioética Empirica, identificamos que a experiéncia desse grupo de
mulheres €, em sua maioria, negativa. Além da falta de escuta e de valorizacdo dos
sintomas, elas passam por conflitos morais com os(as) profissionais de saulde e
opressao gerada pela maternidade compulséria, o que implica mais sofrimento
psicoldgicoa elas. Compreenderessas experiénciasdentro da area clinicaé de suma
importancia para garantir dignidade as pacientes, além de promover autonomia e
beneficéncia e assim evitar a quebra do vinculo médico-paciente, colocando a
paciente como centro do cuidado e reduzindo as violéncias encontradas nas
narrativas das mulheres entrevistadas.

Nesse ponto, podemos resgatar algumas criticas realizadas por outras
escritoras. Entendemos que a estrutura médica tdo criticada pela maioria das
mulheres entrevistadas é um reflexo da sociedade patriarcal. A saude da mulher nem
sempre foi “posse” do conhecimento técnico cientifico intistucionalizado. Mulheres
detinhamum conhecimento ancestral passado por gera¢des do cuidadodas questdes
caracteristicas do corpo feminino. De acordo com Frederici (2004, p. 187) esse
processo ganhou peso no periodo da caca as bruxas na Europa, “resultando na
destruicdo de todo um universo de praticas femininas, relacdes coletivas e sistemas
de conhecimento que haviam sido a base do poder das mulheres”. Rohden (2001)
afirma que isso se deu pela percepgédo de que o corpo feminino é a “diferenga” [a

excessao], a autora (2001, p. 52) aponta:

A ginecologia —e toda a producdo em torno da sexualidade e reproducédo na
mulher — se constitui como um conhecimento elaborado com base na
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percepcdo de como as mulheres sdo distintas dos homens. Ndo h&a nada
semelhante no caso masculino, ou seja, uma ciéncia do homem que tenha
como ponto de partida a diferenga entre ele e a mulher. Na verdade, do ponto
de vista l6gico essa ciéncia poderia e mesmo deveria existir. A questdo em
jogo, portanto, € uma assimetria que se colocana pratica, que aponta para
uma relagdo particular entre a medicina e a mulher, para uma maior
medicalizacao do corpo feminino em contraste com o masculino

A mistificacdo do corpo feminino € um dos fatores que levou a medicaliza¢cédo
dele e a medicalizacao, por sua vez, € uma forma de manutencédo das estruturas

patriarcais de poder. Ehrenreich e English (1978, p. 105) citam Mary Livermore:

Mary Livermore, uma trabalhadora pelo sufragio das mulheres, falou contra
"amonstruosasuposi¢cao de que a mulher é uma invalida natural" e denunciou
"o exército imundo de 'ginecologistas' que parecem desejar convencer as
mulheres de que elas possuem apenas um conjunto de 6rgdos — e que estes
estdo sempre doentes” (tradugdo nossa??).

O ressentimento das mulheres com o controle de seus corpos por médicos nao
€ algo recente, como essa citacdo aponta, mas as mulheres ndo se conformaram a
uma posicao de passividade, “os médicos queriam que as mulheres estivessem
doentes, mas agora se encontravam trancados em uma luta de poder com a paciente
nao tao fraca” (Ehrenreich; English, 1978, p. 122, tradugdo nossa?°). Salientamos que
essas criticas se dao pela possibilidade de ndo haver confrontos entre as mulheres e

a medicina, Ehrenreich e English (1973, p. 5) explicam:

O sistema médico é estratégico para a libertacdo das mulheres. Ele é o guardido da
tecnologia reprodutiva - controle de natalidade, aborto e os meios para um parto
seguro. Ele promete a libertacdo de centenas de medos e queixas ndo expressos
gue tém prejudicado as mulheres ao longo da histéria. Quando exigimos controle
sobre nossos proprios corpos, estamos fazendo essa exigéncia principalmente ao
sistema médico. Ele é o guardido da chave. Mas o sistema médico também é
estratégico para a opressdo das mulheres (traducdo nossas?).

29 Mary Livermore, a women’s sufrage worker, spoke against “the monstrous assumption that woman is
a natural invalid,” and denounced “the unclean army of ‘gynecologists’ who seem desirous to convince
women that they possess but one set of organs—and that these are always diseased.”

30 Doctors had wanted women to be sick, but now they found themselves locked in a power struggle
with the not-so-feeble patient.

31 The medical system is strategic for women’s liberation. It is the guardian of reproductive technology
— birth control, abortion and the means for safe childbirth. It holds the promise of freedom from
hundreds of unspoken fears and complaints that have handicapped women throughout history. When
we demand control over our own bodies, we are making that demand above all to the medical system.
It is the keeper of the key. But the medical system is also strategic to women’s oppression.
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H& a possibilidade de comunhé&o entre a liberdade das mulheres em suas
escolhassobre seus corpos com o cuidado que a medicinapode promover. Entretanto
héfantasmasdo iniciodo estudo dos corpos femininos porhomens, momento em que
foi desvalorizado o conhecimento que as mulheres desenvolveram sobre seus corpos
através do cuidado geracional (Rohden, 2001).

E vélido considerar que estudos sobre a formag&o da identidade profissionalde
médicos(as) ginecologistastambém sejam objeto de pesquisa, para que seja possivel
compreender, também, as experiéncias desses profissionais, identificando, dessa
forma, possiveis origens das dissonancias que causam os conflitos morais entre
meédicos(as) e pacientes. Além disso, € preciso abordar narrativas de outros grupos
dissidentes, visando a uma compreensdo mais ampla para contemplar outras
necessidades no acesso ao atendimento médico ginecoldgico.

Como aplicacdo social dessa dissertacéo, idealizamos a necessidade de
criacdo de uma proposta de um projeto de lei contra o que identificamos, no processo
de analise e discussdodos dados, como violénciaginecoldgica, pois ndo encontramos
algo que faga referéncia especifica a essa questdo em documentos oficiais como as
Diretrizes de Etica e Profissionalismo para Obstetricia e Ginecologia da Federacio
Internacional de Ginecologiae Obstetricia (FIGO), cuja ultima edi¢do foi em 2021. Por
violéncia ginecologica parafraseamos a definigdo de “violéncia obstétrica”, descrita na
Lei organica sobre o direito das mulheres a umavida livre de violéncia sancionada na
Venezuela em 2007 e a postulamos como sendo a apropriagdo dos corpos e dos
processos reprodutivos das pessoas com utero, pelos profissionais de salde, que se
expressa na desumanizacdo do tratamento, no abuso da medicalizacdo e na
patologizacédo dos processos naturais, trazendo consigo a perda da autonomia e da
capacidade de decidir livremente sobre os préprios corpos e sexualidade, impactando
negativamente a qualidade de vida das pessoas com Uutero/ovarios/vagina/vulva.
Cremos que uma proposta dessa natureza representa uma estratégia politica para
gerar uma forma de proteger e assegurar o cuidado em saude para as pessoas que
precisam de cuidados ginecoldgicos —incluindo pessoastransgénero, intersexo e nao-

binarias — pautados na beneficéncia, na justica e nos Direitos Humanos.
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APENDICE — NARRATIVAS TRATADAS

Diana

Iniciou sua narrativa informando “Entéo, eu nuncative o desejo de ser mae. Eu
nunca me vi sendo mae, nunca fiz planos de ser mae”. Seus sintomas de
endometriose comegcaram em 2010. Quando buscou uma busca por diagnéstico

passou por 5 médicos que a informaram que ela ndo tinha doenca alguma.

Fui questionada no segundo médico quando eu estava buscando o
diagnostico. Questionada da seguinte forma: vocé ndo tem nada, vocé esta
precisando engravidar, vocé esta com desejo de engravidar. Eu falei assim:
eu nado tenho desejo de engravidar. Sabe? Ele sugerindo assim, sem me
diagnosticar, porque a gente sabe que tem casos de médicos ai que ainda
acreditam na gravidez como cura da endometriose, como uma possivel
estabilizacdo da doenca.

Devido aos seus sintomas intestinais, buscou um médico gastroenterologista
que a direcionou para um ginecologista especialista em endometriose, em 2011, ap0s
exames de imagem, obteve o diagndstico.

Esse especialista afirmou que para melhorar o diagnostico seria necessaria uma
videolaparoscopia, Diana aceitou, apds a cirurgia exploratoria foi receitado Zoladex.
‘Em seguida me passou o Zoladex, falou que ia bloquear a doenca e assim eu
acreditei. E um medicamento de alto custo, eu tive que entrar com aquele processo
pelo SUS, foi um pouco demorado, (mas) tomei” (adaptacédo nossa). Em 2013, Diana
realizou a segunda cirurgia:

Fui piorando cada vez mais e, além dos sintomas fisicos, comecei a
desenvolver um quadro de depresséo que é muito...depois eu descobri que é
muito comum com o uso do Zoledex e, também em fun¢do das dores,
provavelmente das dores constantes e em nenhum momento foi me dito que
0s 0 Zoladex era quimioterapico e que eu teria alguns sintomas ali parecidos
com pessoas que fazem tratamento de quimioterapia e assim aconteceu e
tomei duas doses. Era para eu tomar trés. Nao tomei a terceira e comecei a
procurar outro médico. Foi quando eu encontrei um segundo médico que fez
os exames de imagem, falou que a doenca estava toda |4 e que eu precisava
operar novamente. Ai eu fui para uma cirurgia de verdade. Descobrique a
anterior foi s6 diagndstica, ndo havia tirado nada e na segunda cirurgia eu

tirei uma parte do intestino. Tirei focos na bexiga, no proéprio Gtero, no ovario,
nas trompas e no reto.

Ap6s a segunda cirurgia foi receitado anticoncepcional oral, porém Diana
preferia fazer uso do DIU Mirena (Dispositivo Intrauterino Hormonal), pois o

anticoncepcional oral afetava sua libido. “Insisti para ele colocar o DIU. Tive um
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problema no momento de colocar o DIU. O DIU foi expulso na hora, meu utero
expulsou o DIU na hora. Mesmo assim o médico pegou umnovo DIU e colocou”. Teve
seis meses de melhora nos sintomas, apods isso relatou ao médico que as dores
haviamretornado, porém ele Ihe garantiu que ela nao tinha mais a doencga. “E ai, entre
2013 e 2016, 0, 2013 e 2016, eu fiquei relativamente bem, alguns poucos sintomas,
dores leves, nadaque comprometia a minharotina. (Em) 2016 eu tive algunssintomas
piores” (adaptacdo nossa). Ao final de 2018, os sintomas incapacitantes retornaram e
passou por outra cirurgia com outro médico em 2019.

ApOs a cirurgia, encontrei uma médica que me sugeriu gestrinona, e 1a o

gestrinona € um implante muito bom. “Ele trata a endometriose, vocé vai ficar

muito bem, ele vai melhorar a sua disposigao fisica, vai melhorar a libido”. Cai
no golpe do gestrinona, coloquei que é carissimo, né?

Ainda em 2019, abandonou seu trabalho como servidora publica por ter uma
piora dos sintomas de ansiedade e desenvolver sindrome do panico. Também se
mudou de Belo Horizonte para Sao Paulo.

Fui 14 fazer os exames, os focos de endometriose nos ligamentos
continuavam la. Com esse médico, inicio de 2022, janeiro de 2022, fiz a
guarta cirurgia. Continuei, mal, continuei com dor, dor, dor. Descobri que o
médico ndo era assim tdo bom, pelo contrario, achei ele até um pouco

desonesto, porque 40 dias ap0s a cirurgia eu falei que estava com a mesma
dor. Ele falou que ndo era, ndo é a mesma dor, mas como assim? E no meu

corpo. Adoréno meu corpo. Como assim ndo é a mesma dor? “Nao, nao é”.

Cheguei a ficar internada com uma crise de dor. Ai fizeram os exames de
imagem, estavam muito parecidos com os anteriores. A cirurgia desse médico
desonesto, e ai amédica ligou, era 0 mesmo hospital Sdo Luis de Sdo Paulo.
Ah, eu vou ligar pro seu médico e eu ja estava com birra dele, ai ele foie falou
assim: isso néo é endometriose, isso é fibrose.

Diana e seu marido procuraram novamente por um cirurgido especialista, ela
destaca o custo de todas as cirurgias realizadas que somaram mais de R$100.000.00,
mesmo com planode salde.O novocirurgidoa avisou que as lesées de endometriose
ainda apareciam nos exames de imagem e que ela teria que passar por uma nova
cirurgia, porém a encaminhou para um tratamento complementar com uma equipe
multidisciplinar. Diana desenvolveu um cisto ovariano hemorragico, o cirurgidao a
questionou sobre o desejo de maternidade, pois sua proposta de tratamento seria uma
histerectomia. Mesmo néo tendo o desejo de engravidar e até afirmandouma fobiade

gravidez, Diana ndo desejava retirar o utero.
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Entdo eu decidifazer histerectomia, fiz, estouelaborando o luto dela até hoje.
Eu ndo queria assim, eu...eu nunca tive planos de tirar algum 6rgao, né? Eu
sei daimportancia do Gtero, ndo sé pra gestar. Eu tenho isso pra mim, né? E
uma questdo muito pessoal, mas tirei e desde entdo estou indo bem.

Kianumaka-Mana

Teve o seu diagnostico em 2022, porém relatou que vai ao ginecologista duas
vezes por ano e faz exames regulares, mesmo apresentando sintomas dolorosos

desde a primeira menstruacéo aos 10 anos de idade.

E assim, me veio assim uma lembranca que eu lembro que uma vez eu
vomitei, eu tinha 11 anos, assim, tinha uma tia na minha casa e eu vomitei de
tanta coélica que eu estava sentindo e nada passava. Nem cha, nem...nem
remédio, nada, nada, nada e isso foi seguindo. E, eu ia, eu trabalhava,
comecei a trabalhar periodos de trabalho, eu ia trabalhar, eu passava mais
tempo dentro de um banheiro do que trabalhando em si e depois assim, isso
no periodo menstrual.

Mesmo assim ouviu da primeira ginecologista que sua dor era normal, mesmo
ficando de cama durante as menstruacdes, passou por 3 ginecologistas até encontrar
uma que deu atencdo as suas queixas.

S6 ano passado, até essa médica conseguir, porque eu estava assim num
ponto que eu ja ndo aguentava mais, falei assim: ndo, ndo é s6 uma cdlica, é
mais alguma coisa porque minha barriga inchada eu ndo consegui me
movimentar, eu ficar de cama ndo € normal. Ai eu troquei de médica 3 vezes,
ai essa Ultima médica que foifalou assim, s6 de sentar e conversar com ela,
falou assim: “Oh, meu Deus, os seu sintomas é de endometriose”. Entao
assim, vamos ali, primeira coisa que ela me passou foi horménio assim 4, ndo
€? Um tratamento eficaz, mas, pelo menos, cancelar a sua menstruagcao pra
gente ver como 0 seu corpo vai reagir. Ai eu ja senti um alivio, de alguém que
de primeira assim, ja que eu falava, porque assim eu ia na internet, eu

pesquisava sobre os sintomas e eu falava assim, ndo, mas meus sintomas é
de endometriose.

Ainda relatou um sintoma atipico de dor no ombro direito no periodo menstrual
e atualmente, crénico, que viu um médico associar a endometriose na regidao do
diafragma.

Em relacdo a engravidar, relatou: “entdo é...eu ndo tenho condi¢cdo nenhuma.
Adoro crianca, eu tenho paciéncia, tudo, s6 que eu falo assim, eu ndo, eu ndo quero
que o meu filhotenhao que eu tenho”. Nao vé como poderia cuidar de uma crianca
se estd sempre debilitada. Seu marido optou por passar por uma vasectomia como
método contraceptivo do casal.
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Como é que eu vou...vou cuidar de uma crian¢ca? Se eu ndo cuido nem de
mim, eu tenho oportunidade de cuidar nem de mim. Mal consigo fazer as
minhas coisas corriqueiras. Ainda bem assim que o meu marido € uma
pessoa muito compreensiva, entdo ele acaba me ajudando também. Mas se
nado fosse. Eu estava. Estava sozinha, estava sozinha.

Recebeu aconselhamento da mée para que engravidasse na tentativa de
controlar seus sintomas, pois na experiéncia da mae foi eficaz, porém, por entender

um fator genéticoda doenca, nao deseja gestar, mas acredita que ha outras maneiras
de expressar maternidade.

Lilith

Aos 13 anos menstruou pela primeira vez: “Foi um trauma meio esquisito
quandoeu figueimenstruada. A primeira vez que na minhacabeca era uma coisa que
la acabar com a minha vida”.

A partir dos 17, 18, eu comecei a sentir umas dores muito, muito, muito, muito
forte, estava sempre muito anémica, anémica tipo mau mesmo, né? E é por
mais que eu jatomasse o Cerazette (contraceptivo oral de progesterona), que
era 0 que é a minha ginecologista na época, tinha me receitado. Eu
continuava sentindo muita dor (adaptacdo nossa).

Continuou com dores que foram piorando até se tornarem incapacitantes.
Durante o periodo de dois anos essas dores ndo foram investigadas.

E ai eu passei mais uns 2 anos com essa mesma ginecologista me passando
Biofenac32, Biofenac, Biofenac e ndo melhorava nada, por favor. E ai no
momento que eu bati na mesa eu falei assim: vocé descobre o que que é ou
eu vou sair daqui.

Entdo sua médica solicitou uma ultrassonografia abdominal que comprovou o
diagndstico de endometriose profunda. Entdo, apds 2 meses do diagndstico, Lilith

iniciou o tratamento como anticoncepcional hormonal.

32 Nome comercial de diclofenaco sodico, € um anti-inflamatorio ndo esteroide, usado para tratar dor e
inflamacgé&o (Biofenac, 2018).
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Relatou que na adolescéncia ja percebia que néo pretendia engravidar e nem
ter filhos e isso impactou posteriormente em sua busca por tratamento para a

endometriose.

Toda vez que eu falo eu anuncio que eu ndo sou uma pessoa que quer ter
filho. Descruzam o braco, eles se jogam para tras, eles fazem, fazem uma
cara feia, reviram os olhos. “Ah, ndo deixa para |4 estdo vocé ndo tinha nem
gue esta se preocupando, nem pensar.” A sensacdo que é fica é essa, “ah
vocé nado devia estar se preocupando, estd se preocupando com
endometriose, porque se a endometriose vai te causar infertilidade para vocé

€ melhor ainda.”

Entdo, assim, ndo existe um cuidado, tipo: ndo, tudo bem, vocé ndo quer ter
filho, mas ainda assim vocétem uma doencga, eu vou cuidar da endometriose.
Vocé querer ter filho oundo € um problema seu, né? Entdo assim, ndo, nao,
ndo tem essa...essa coisa do tipo, “Ah, vamos cuidar como médico da sua
guestao”. Quando eu falo que ndo, que eu ndo tenho vontade de ter filho, ele
simplesmente, “Ah, entdo vocé continua ai, o tratamento que vocé esta
fazendo que esta dando certo, entdo.” Isso eu falo tanto de médicos homens
€ quanto de médicos mulheres. Infelizmente é um negdcio ai que eles
compartilham. Aparentemente, eu ndo valho a pena o esforgo, né?

Seu ultimo ginecologista demonstrou uma preocupacao em relacdo a falta de

acompanhamento da equipe do Sistema Unico de Satde (SUS) com Lilith.

E ele: “cara, desculpa, mas eu estou horrorizado com isso, porque vocé tem
uma questao que te faz um mal, vocé é obrigada a ficar tomando um remédio
mensal e 0s caras nunca te botaram para fazer o acompanhamento para
fazer exame?” Eu falei, “ndo, eu sempre peco ressonancia magnética,
sempre pego um exame um pouco mais, é, é, é profundo. E os caras nunca
me passam tanto que a ultima vez que eu fiz foi em 2012, ele ficou
horrorizado.

Agora Lilith aguarda encaminhamento cirirgico de um médico especialista que
suachefeindicou e que se ofereceu para fazer o atendimento a preco popular. Mas o
episodio mais marcante foi em sua adolescéncia quando implorou a uma médica pela

histerectomia:

Porque quando eu era mais, mais nova, era quando era adolescente, eu ja
tinha essa nocao de que eu ndo queria é...reproduzir. Eu tinha falado pra
minha ginecologista que eu é...queria retirar o Utero, porque é isso, ele ndo
tem muito, é...uso né pra mim e me causava toda essa dor, esse
constrangimento, essas situacbes mensais que eram, se estendiam, né? As
vezes eram s6 2 dias de paz e voltava tudo de novo. Enfim, eram coagulos
gigantescos, colicas, dor no joelho, diarreia, enfim, coisas de filme de terror
de Quentin Tarantino, sabe? E ai ela falou assim: “meu anjo!” claro que s&o
outrostempos, né? Elafalouassim: “meu anjo, vocé é maluca” “Como assim?
Vocé ndo tem essa opc¢ao! Primeiro porgue vocé é muita nova, vocé ainda
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estd em estagio de reproducédo, reprodutiva’, lembro que ela usou uma
expressao muito especifica, mas que diziaisso, né? “Vocé ta no periodo fértil,
vocé ainda pode mudar de ideia,” falou assim.

Nao, tudo bem. Eu entendo que eu posso mudarde ideia, mas porque eu hdo
posso tirar? “Por que ndo € permitido que voceé tire antes de uma certa idade
e que vocé nao tenha filhos até essa certa idade.” Eu fiquei assim... porque
nao era sé sobre engravidar ou ndo engravidar. Nao, ndo era sé por exemplo,
hoje em dia que a gente tem uma laqueadura né? E uma coisa que esta
nitidamente me fazendo mal ha anos, que inclusive, se ndo fosse eu
conversar muito sério com vocé, eu estaria tomando remedinho para dor até
hoje. Lembro que ela foi muito concisa, assim: vocé ndo tem este direito a
saude. O Ministério publico ndo te d4 essa opcdo, ndo tinha esse direito,
entdo vocé tenha até humildade para aguentar isso ai com sorte, quem sabe,
vocé mude de ideia. Corta para (Lilith com) 35 anos, eu ndo mudei de ideia,
sigo e continua ndo me trazendo nenhum beneficio. (adaptacdo nossa).

Sif

Sif percebeu seus sintomas de endometriose na primeira menstruacgao.

Eu tinha menstruacdo muito irregular. Um fluxo assim as...as vezes, e
principalmente em alguns momentos intensos, tinha desmaios. E uma
sensacao assim, de queda, de pressdo. Nao sei uma dor. E ai menstruacao
era muito irregular e ai a minha mée me levou no médico por causa disso que
eu estava tendo esses problemas.

Posteriormente foi feito um exame ginecoldgico com especulo enquanto Sif
ainda eravirgem, sem o consentimento dela ou de sua mae, o que afez sentirdor. Sif
sé teve o tratamento com anticoncepcional oral para parar a menstruacédo quando teve
anemia por causa das menstruacdes hemorragicas. Ela relatou ter experimentado
diversos tipos de anticoncepcionais orais com indicacdo médica e mesmo informando
a permanécia dos sintomas e efeitos colaterais dos horménios esse foi o Unico

tratamento oferecido. Sua busca por diagndstico foi tortuosa.

Eu tive um diagnostico de adenomiose em 2019. Mas ai cada médico que eu
ia, cada ginecologista que eu ia atras de um diagnéstico, de uma solugédo ou
buscando tratamentos diferentes, cada um falava uma coisaassim, uma hora
eu tinha ovarios policisticos, uma hora, ndo tinha, uma hora eu tinha era
adenomiose, mas ai 0 outro falou que eu néo tinha, que era endometriose.
Ent8o sempre tinha esse vai e volta, assim, de diagndstico. Também teve um
médico que me diagnosticou com sindrome de intestino irritdvel. E entéo eu
s tive esse diagndstico assim que eu tive mais certeza, mesmo em 2020.

Apoés o diagnostico ndo percebeu que seu desejo de ndo gestar foi algo que

impactou diretamente no seu cuidado em saude.
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Eu sempre soube que eu ndo queria engravidar. Entdo, desde sempre eu
sabia que eu ndo queria engravidar. Quando eu tive o diagndstico de
endometriose, ninguém falou muito sobre isso assim, mas eu sempre vi que
a preocupacdo dos médicos era mais em relacdo a essa questdo de, de
fertilidade, de fazer o tratamento clinico. Eu ouvi também que o tratamento....
tinha que fazer o tratamento clinico pra doenga, ndo evoluir. Eu ouvi isso.

Porém no convivio social foi um tema tocado por um cabelereiro: “Ai, quando
eu contei para ele que eu tinha, que eu descobri que eu tinha endometriose, ai ele
falou, “ah, & doenca da mulher moderna. E, as mulheres ndo querem engravidar hoje
em dia e ai elas ttm endometriose, mas a gravidez cura a endometriose”. Ela nunca
cogitou engravidar, mas cogitou a histerectomia: “E eu estava muito mal nessa época,
estava ja entrando em desespero assim. Ai eu falei, ndo, se vocé (tiver) até final do
anoisso, essa dor nao melhorar com os tratamentos que eu estava fazendonaépoca,
eu vou tirar esse Utero” (adaptacd nossa).

Sif ja realizou uma cirurgia para tratar endometriose e informou ndo ter mais
sintomas, mas ainda ha resquicios do pensamento de histerectomia, o que declarou

enquanto combinava a cirurgia com o médico.

E figquei na época, assim, dando um tempo para decidir se eu ia tirar ou ndo
o Utero, eu fiquei com medo, né? De, de tirar e tirar a toa. E ter algum
problemadeincontinéncia urinaria ou qualquer coisa assim, né, de ter aquela
é, prolapso. Coisas que podem acontecer com a retirada do Utero, né? Pelo
Menos que eu sei por que eu sou leiga no assunto. Eu fiquei com esse receio
e ai conversei com o médico, o0 médico em momento nenhum ele, ele cogitou
retirar Utero, mesmo sabendo da minha adenomiose. Ele ndo foi retirar Utero.
Eu que sugeri. Que eu queria ficar livre de tudo.

Ela afirma que o médico tem um pensamento negativo em relacdo a

histerectomia.

Eu fiz os retornos com o médico e tal. Eu falei: “E, a gente conversou sobre
essa questdo de ndo, da néo retirada do Utero e tal. Ai, nessa hora eu senti
gue ele levou para uma conotacdo mais de... de fertilidade. Foi a minha
preocupacao e eu até faleicom ele que eu ndo tinha o desejo de engravidar,
mas ele falou assim: “E, pode ser que vocé mude de ideia”. E ai eu senti essa
conotacdo, mas que ndo, ndo, ndo era a minha intencdo. A minha
preocupacao sempre foi assim em relagdo a minha saude.
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Sif reafirmou que caso tenha problemas em relacdo a adenomiose, pretende
retomar a busca pela histerectomia, pois sua prioridade é a qualidade de vida.

Minerva

Minerva iniciou a entrevista dizendo que ter endometriose e nao querer
engravidar € muito dificil. Teve seu diagnéstico fechado em 2020. Suas colicas
incapacitantes comegaram em sua primeira menstruacéo, aos 11 anos. Houve uma
incompreenséao dessa situacao por parte de suafamilia, que descredibilizou sua dor.

Uma particularidade de seu caso é que Minerva tem uma condicdo de saude
em que ndo pode fazer uso de hormoénios, tanto para contracepcdo quanto para
tratamento dos sintomas da endometriose. Depois de trocar de médico diversas

vezes, por ndo poder realizar o tratamento hormonal, teve a seguinte experiéncia:

Quando eu cheguei nessa médica, que ela avaliou todo o meu organismo,
todas as taxas possiveis do meu corpo, e ndo sé o meu Utero, mas todos os
orgaos. Ela avaliou de uma forma geral, ai foi onde fechou 0 meu diagnéstico
com essa condigdo de que eu ndo posso tomar anticoncepcional de forma
nenhuma.

Servista de forma integral, ndo apenas como seu 6rgéo reprodutor, foi umalivio
para Minerva.

Antes de avaliar pra cirurgia pra alguma intervencdo mais, mais invasiva, a
médica falou: “ndo, vamos testar aqui do mais basico, o tratamento mais
simples até o mais complexo para ver qual é o grau que vocé precisa, né?
De, de qual o grau de tratamento que vocé precisa de intervencdo de alguma
coisa”. E ai, ja na primeira medicacdo que ela colocou como um tratamento.
Uma medicac¢ao via oral que se toma de uso continuo. Eu ja tive um bom
resultado. Ela disse: “olha, isso aqui ndo € comum porque esse tipo de
medicagc&o muitas vezes ou a pessoando se dd bem para ou ela se da muito
mal com o medicamento”, trazer outras questdes e comigo deu super bem as

dores diminuiram, é... os incbmodos, tudo o que a endometriose traz.

Além disso, sua médica a incentivou a ter uma rotina de atividade fisica e
alimentacao balanceada.

Minerva relatou que além de ter sido tratada como apenas um Utero também
sentiu que os tratamentos eram voltados para a fertilidade. Todavia, seu maior
empecilho foi no ambiente religioso, onde sentiu muita pressdo da maternidade

compulsoéria.
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Nossa, eu até citei na pesquisa quando perguntou da religido que eu acredito
em Deus, mas eu nado tenho religido, mas eu ja passei um bom periodo na
catblicae um bom periodo na evangélica, e o da evangélica foi o Ultimo. E foi
saindo do meu periodo dentro da igreja evangélica. Eu... a minha vida era
focada em casar, ter filho, ter casa, ser todo aquele esquema la que &, é, é
colocado como objetivo de vida da mulher. O sucesso da mulher, né?

Apos sair da doutrina Evangélica, dedicou-se a entender mais sobre feminismo

e construir seu proprio conceito de sucesso feminino. E informou que quando escuta

algumdiscurso de maternidade compulsoria isso a faz afirmar ainda mais seu desejo

de néo gestar.

E desrespeitada porque sempre vem a questio da maternidade compulséria,
né? E na sociedade como um todo, sempre. E ai vai engravidar? E a
gravidez? E ai ndo sei o que. E dentro do consultério isso ndo deixa de
acontecer. E na verdade, como eu citei, € uma das primeiras coisas que se
fala. E de gestacéo, ndo fala da qualidade de vida da mulher como um todo.
N&o, ndo fala, acabo falando depois ndo fala da qualidade de vida sexual,
ndo, isso ai é o primeiro, é a gestacdo. Capacidade reprodutiva, porque € o
interesse do sistema na gente. Um dos principais é esse. E ai para mim é
ficar perguntando em primeiro lugar, sobre gestacdo, ficar sempre
reavaliando meios de tratamento para uma futura gestagéo. Enfim, para mim
ja é incobmodo, ja é desrespeitoso. E isso sempre acontece.

Minerva consideraaindaque se preciso, realizard uma cirurgiae se demonstrou

disposta a optar por uma histerectomia.

Atena

Entdo, se as pessoas entendessem melhor, e como pode ser benéfico essa
vida, como uma histerectomia seria bem mais... é... , teriam menos mulheres
sofrendo. E eu, se minha situagcéo piorar e chegar ao ponto de: se tirar
resolve. Eu tiro na mesma hora. Com toda certeza.

Atenainiciou aentrevista relatando que passou 18 anos com dor, iSso se iniciou

aos 12 anos quando ela menstruou pela primeira vez. Aos 28 anos seus sintomas

comecgaram a piorar progressivamente.

E sempre e sempre a mesma coisa, desde das primeiras consultas na
adolescéncia até a fase adulta, quando eu passava portodos os médicos, era
aquela mesma histéria: € mulher, sente dor mesmo. “Célica é normal vocé
esta reclamando de qué?” E, e os que levava um pouco mais a Sério, queriam
logo o qué? Bloquear a menstruagao, né? “Ah, tu ndo precisa menstruar.”
Entdo, era o discurso era sempre esse, né? Ou levavam do lado da
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normalidade “E assim mesmo” ou queriam interromper menstruagao.
Inclusive, cheguei a tentar fazer isso ndo funcionou, mas ai eu tinha fase que
eu ficava melhor, tinha a fase que eu ficava pior, o préprio remédio que eu
tomava ajudava a dar essa, essa, a reduzir esses sintomas até que.

Sua pior crise aconteceu aos 31 anos, Atena estava em uma viagem quando
sentiu uma dor insuportavel, relatando vémito e diarreia, sua barriga estava muito
inchada, “eu parecia uma mulher gravida de 6 meses”. Entdo voltando de viagem
comecou a procurar por umdiagnostico, mas ja desconfiava de endometriose. Foi em
uma consulta com um médico especialista em endometriose e fertilizacdo, o médico
Sse mostrou atencioso na primeira consulta, na segunda consulta quando ela informou
gue temia a cirurgia e nao tinha o desejo de engravidar percebeu que o
comportamento do médico mudou: “quando eu voltei para essa consulta, ele foi

horrivel comigo”.

E eu sai arrasada, arrasada. Assim. Eu sai me sentindo a pior mulher do
mundo. Primeiro, porque vocé € tratada por diversos médicos, como um
objeto de procriagdo, né? Entdo, se vocé ja chega e fala: “olha, eu nao
pretendo ter filhos”, vocé ja é descartada. Entdo ndo ta a paciente aqui, ndo
€? Ele claramente ndo queria me atender, sabe? O meu marido estava
comigo, ele foi extremamente grosseiro com a gente, extremamente

grosseiro.

Mas a maneira como ele me tratou ndo, né? SO que isso assim, diversos
médicos acontecem. Isso, né? Eu deixei de operar por um médico que
atendia pelo meu plano de salde, justamente porque o foco era tratamento
pra engravidar. Ah, ndo era 0 que eu estava procurando. Eu queria tratar a
doenca, eu queria tratar os meus sintomas, eu queria, eu queria voltar a me
ver, se mais tarde eu mudasse de ideia, era outra coisa. Eu queria voltar a
viver, porque a minha vida estava paralisada. Eu estava com muita dor, ja
estava comecando a puxar da perna porque eu tinha uma lesédo proximado...
Era no nervo ciatico, mas era bem préximo. Eu senti muita dor na perna e eu
sentia dores 24 horas por dia. E, eu ndo tinha vida, eu ndo tinha paz, né? Eu
chorava muito de dor. Eu me senti a pior pessoa, né? Porque eu fui
maltratada, ndo fui ouvida.

Atena decidiu procurar uma segunda opinido, encontrou um blog na internet
chamado “A Endometriose e Eu” e se consultou com um médico que auxiliava nos
textos informativos da pagina. Atena relata que esse médico a tratou de forma
humanizada, tirou todas as suas davidas, explicou os tratamentos que poderiam ser
feitos e explicou a seriedade do acometimento das lesdes na bexiga e porque a

cirurgia seria a melhor opgéo, com isso ela parou de temer a cirurgia e comegou a vé-
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la como uma solucéao, pois teve a oportunidade de fazer acordos com o cirurgido de

COMO ocorreria a cirurgia.

Ele tem um discurso que me agrada, um discurso mais humano, um discurso
mais proximo do que eu estou procurando. E ai eu passei na consulta com
ele. Outro nivel de atendimento, né? E? Quem dera se todas as mulheres
tivessem a oportunidade de serem atendidas por um médico, que que ndo s6
faz o papel técnico dele, mas tratar o paciente de uma forma humana, né?

Ela se emociona em repetir uma frase marcante desse médico sobre a relacao
entre a endometriose e a maternidade:

Ele disse: “mas nao é vocé que tem que mudar os seus planos por causa da
doenca, a gente tem que tratar sua doenca para que vocé siga com seus
planos de vida e se vocé tiver que mudar de decisdo depois, a medicina esta
ai para te ajudar. Mas hoje a gente tem que tratar a sua doencga para vocé
voltar a viver e voltar a ter sonhos, voltar a ter planos”, porque uma mulher
comdor ndo tem sonhos. Ela ndo, ndo consegue sonhar, ela ndo consegue
ter o objetivo de vida.

E porque aquilo me fez... eu... eu me senti o contrario do que eu estava me
sentindo antes. E eu cheguei 14, me sentindo um lixo. Uma mulher invalidada,
néo, ndo sé pela questao do tratamento do primeiro médico, da gravidez, mas
porgue o contexto todo, uma mulher com dor é uma mulher que se sente
invalidada o tempo inteiro por todo mundo, porque as pessoas assim, por
mais que a gente conviva com pessoas que sejam razoavelmente
compreensivas. Ainda assim, a pessoa nao ta sentindo a dor que vocé ta

sentindo.

“E ali, naquele momento, eu... eu olhei e falei, puta, eu tenho algum valor, o
gue eu penso, 0 que eu sinto, o que eu desejo, 0s meus sonhos, eu tenhouma luz no
fim do tanel, sabe?”, conta Atena. Dada a progressao da doencga, ela relata ter
passado por um periodo pos-cirargicolongo e doloroso, visto que foi necessario retirar

uma parte da bexiga. Mas, 5 anos apdés a cirurgia, ndo apresenta mais dor e menstrua
normalmente.

Atenatinhafluxointenso por causa da adenomiose, em pensou em passar por
uma histerectomia, como nao deseja engravidar, qualquer procedimento que
aplacasse seu sofrimento era uma op¢ao, mesmo que a tornasse estéril. O médico

alertou que no periodo da menopausa essa doenca pode voltar a impactar sua vida,
ela ainda considera a opgéo.
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Na verdade, eu cheguei a perguntar pra ele assim: “vem ca, ndo da pra
arrancar tudo ndo, pra acabar com esse sofrimento?” Eu fui pra cirurgia, eu
pensava assim: “se tiver que tirar o utero ta tudo bem, se é para acabar com
o0 meu sofrimento”. Eu acho que muitas mulheres acabam fazendo isso
porgue primeiro que elas recebem a orientagdo e segundo porque era para
acabar com o meu sofrimento, vou tirar. Esta tudo bem, esta tudo certo.
Depois eu resolvo. Depois eu penso, como é que vai ser, ndao é?” E eu
pensava isso também, se é para ter salde, se tiver que tirar, eu vou tirar.

Amaterazu

Amaterazu percebeu sintomas desde sua primeira menstruacao, aos 12 anos,
porém relatou ter um histérico parecido entre as mulheres da familia, ela diz ter

tentado diversos tipos de tratamentos hormonais desde muito cedo.

Tive célica, ponto de precisar faltar aula, de precisar é tomar muito remédio
de ser acostumado a tomar muito analgésico. Eu ndo conhecia a
endometriose eu ndo sabia do que se tratava nem nada. Entdo eu acredito
gue eu ja tinha muitos dos sintomas muito, muito cedo.

Além das dores, ela explicou que tinha um fluxo muito intenso e seu periodo
menstrual durava até 9 dias e apresentava dor na relacao sexual com penetracao, o
gue a levou a buscar por ajuda médica: “E troquei de médico assim, sério, umas 10,
15 vezes de ginecologista. E todos eles fazendo ultrassom e falando, th tudo normal,
o (ultrassom) intravaginal, ta tudo normal” (adaptacdo nossa).

O que melhorou seu sangramento, foi o DIU Mirena, em 2015, e o Implante
subcutaneo contraceptivo, em 2021, porém mesmo assim as dores e sangramento
aumentaram. Em 2023, tentou fazer o uso do DIU Mirena novamente, mas o hospital
negou a insercdo por motivos religiosos, acabou fazendo o DIU em um consultério

particular sem anestesia: “Menina, que dor”.

Dali uns meses comecei a sangrar muito, e ndo parava mais de sangrar. Nao
parava mais de sangrar. Eu fazia de tudo também, até anti-hemorragico, com
muita coisa. Todos assim eu fiquei. Acho que uns 2 meses, sangrando todo
dia.

Esse foi 0 estopim para Amaterazu buscar novamente um especialista, na
expectativa de conseguir umdiagnaostico. Quando descobriu que tinha endometriose

e precisava passar por uma cirurgia, decidiu buscar por um cirurgido que fizesse



74

laqueadura também, pois, acreditou ser mais seguro passar por apenas uma cirurgia
com dois procedimentos, visto que afirmou ter passado uma longa parte de sua vida

em hospitais e possui aversdo ao ambiente.

Eu falei, eu quero fazer a salp(ingectomia) bilateral e eu quero fazer a
endometriose junto, ndo quero fazer 2 cirurgias separadas porque € muito
pior, né? E dai? Todos os médicos... desde assim, esse primeiro até outro
ginecologistas aqui, assim eles falavam alguns absurdos (adaptacdo nossa).

Amaterazu destaca a situacdo de um médico que a disse que ela deveria
pensar em ter filhos pois ela € bonita e sua ascendéncia japonesa com os fenotipos
alemaes de seu namorado da época, poderiam gerar uma crianga “‘japonesa de olhos
azuis”, se ela fosse “feia”, de acordo com o médico, ele pudesse considerar a

laqueadura.

E, também ai ja ouvi coisas do tipo é coisa de médico, né? Também é que
essa decisdo eu ia com certeza me arrepender. “Nao, vocé com certeza vai
se arrepender. Estou te falando que isso vai acontecer. Vocé ndo pode fazer
isso, vai se arrepender depois.” Falei: “mas e por que que eu ndo posso
adotar? Se eu quiser? Como é que eu voume arrepender defazer laqueadura
e se eu, se eu posso fazer alguma fertilizagdo in vitro depois? Por que eu me
arrependeria de uma coisa de ndo me limita?”

Outros médicos disseram que ela era muito jovem e que nessa idade o objetivo
do tratamento para a endometriose € preservar a fertilidade. Uma médica disse que
ela se arrependeria porque podia se apaixonar por um homem que deseja ter filhos

biolégicos.

Entao foi assim, choque. Ela falou: “Nao, mas isso dai é um absurdo, porque
o homem pode fazer vocé mudar de ideia. Ele pode te convencer. Entdo
assim ela falou: “Nao, vocé vai querer perder o homem da tua vida por causa
de ndo ter capacidadede ter filhos”. E eu: nossa, como o senhor fez as coisas
mais importantes na vida de uma mulher, ndo é? E e ainda por cima, eu
pensei, falei:“bom, se 0 homem quer ficar comigo pela minha capacidade de
ter filhos, claramente eu ndo quero ficar com ele, né?” Por que que eu ia
guerer ficar com essa pessoa?

Ela explicou para a médica que sua tia que mora no Japdo esta perto de
completar 60 anos, ndotem filhos e se sente realizada com outras escolhas de vida.
O que a médica afirmou ser um “problema cultural da familia japonesa”. Amaterazu

continuou procuran do tratamento para suas dores e sangramentos.
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Se eu tiver que comprometer a fertilidade para facilitar o tratamento da
endometriose, perfeito. Otimo. Assim, muito, muito pelo contréario. Ndo quero
ter e sofrer efeitos colaterais num tratamento de fertilidade. Eu quero tirar
esse problema da minha frente, que é a fertilidade, entdo pensa que bom,
ndo tem que tratar isso. Que bom, acabou sé vai tratar endometriose. Eles:
“ndo, vocé tem que entender que nosso objetivo médico um deles falou,
nosso objetivo médico é preservar a tua fertilidade. Como mulher. Vocé é uma

mulher”.

Ela relatou que por ter muito medo de engravidar, buscou auxilio psicoldgico,
por meio do qual compreendeu que néo havia problema em nao desejar engravidar e
nao desejar ser mae. Isso a ajudou a continuar procurando por um profissional de
saude que ndo a julgasse e fizesse a laqueadura prevista em lei. Em agosto de 2022,
Amaterazu fez a cirurgiade endometriose e a salpingectomiabilateral e informou estar

muito melhor.

Téfinis

Teéfinis ndo teve sintomas durante a sua adolescéncia, eles se iniciaram em
2019. Foi diagnosticada porum médico generalista ao solicitar um exame de imagem
e posteriormente comecou a se consultar com ginecologistas. Percebeu que nas

consultas, a preocupacgao nao era com sua dor, mas com a sua fertilidade.

Eucomdorali, comincomodo e (0 médico) j thd pensando em ter filho, sendo
gue eu vou ter que ter dedicacdo pra criar e tal, e dai tem que me tratar
primeiro, assim, pra depois, né? Mas isso ndo é e nunca foimeu pensamento,
nem hoje, nem nunca.

Relatou ser vista apenas como reprodutora. Téfinis ndo busca o modelo
heteronormativo de familia e ndové sentido em pensar em ter filhos se elanem pensa
em ter marido, seu maior objetivo € apenas conseguir um tratamento eficaz para a
endometriose e obter qualidade de vida. “Médico daquinossaja foime dar cartdozinho

de fertilizacdo”.

Enfim, a gente vai no médico com a esperanca de que ele ajude e tal. S6 que
ndo. A gente acaba ouvindo o que gente ndo queria ouvir. A gente comega a
estudar sobre, a entender. Aituvai médico e dai tipo ele, fica... ele ndo parece
gue nao aceita que tu tenha conhecimento, parece que ele, tipo, sei la, ndo
sabe? Ele ndo sabe lidar com tudo tem, mas também ndo quer dar o brago a
torcer, tentar.
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Ela encontrou um cirurgido com o qual estd acordando sua cirurgia sem
guestiona-la sobre a questdo da fertilidade, porém ha questbes do alto custo do
procedimento. Acredita que se um dia tiver o desejo pela maternidade, optara pela

adocao.

Medusa

Medusa menstruou aos 12 anos, comegou a fazer acompanhamento
ginecologico muito cedo com hormdnios para regular a menstruacéo, entretanto néo
funcionou e ela teve seu tratamento mudado para o uso de anticoncepcional oral. O
“Yas (marca de contraceptivo oral) para regular, ndo tinha muitas cdlicas. Eu ficava

em casa quando estava com colicas, desmaiava, passava mal” (adaptagcao nossa).

“Uma coisa que me levou a descobrindo endometriose foi outro problema, na
verdade, porque eu tive uma candidiase”. Uma médica a diagnosticou
equivocadamente com HPV33, posteriormente Medusa descobriu que a falta de
tratamento especifico para candidiase causou uma mancha no colo do seu utero. A
mesma médica apresentava um comportamento nao profissional segundo Medusa,
alémde ter dito que engravidarmelhorariaseus sintomas, fazia comentarios de cunho
pessoal:

SO que essa mulher, ela infernizava a minha vida. Eu ja que ndo queria ter
filho. E ela falava que ndo, que eu ndo podiando ter filho, porque eu ia morrer
sozinha, porque a Unica pessoa que fica com a gente é filho, porque o marido
dela largou ela porque o meu marido estava me traindo e nossa, sério, falava
muita coisa assim, muito antiético. Parei de ir porque eu ndo suportava mais.

Antes de parar o atendimento com a profissional, ela colocou DIU Mirena e,
como receitado pela médica, tomou juntamente anticoncepcional oral para conter o
sangramento intenso e colicas. “Eu tomei, eu engordei, tipo, dez quilos em dois
meses”.

L4, fui eu para outra médica, que eu falo que foi meu anjo, né? Porque ela
olhou, isso realmente tem cara de endometriose. Todos os exames estédo
dando endometriose. A gente vai tentar tratar com remédio. Se ndo der, eu
te aconselho a fazer cirurgia porque é melhor, tratar antes do que esperar,
né? Ai eu fiquei dois meses com outro anticoncepcional, ela falou: “meu Deus,

33 Virus do papiloma humano.
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como assimvocé estava tomando dois? Nao tem como, vocé estava tomando
uma bomba, isso faz muito mal”. Eu tomei o outro, ela passou que era o que
era Cerazette (anticoncepcional oral apenas de progesterona). E ndo parou,
comecei a ter muita hemorragia e piorou muito dai ela falou: “Vamos operar,

entdo”. Ai eu marquei cirurgia, consegui tudo, fiz pelo plano. Quando eu
operei descobri 0 que tinha. Nisso ela me encaminhou pelo outro médico, né,
gue era o cirurgido, porque ela ndo fazia. Esse outro cirurgido me operou e
falou que tinha foco no Gtero, no Utero sacro, que € a parte de tras, né? No
ovario, na bexiga, no intestino e na vesicula (adaptacao nossa).

O médico que a operou nao aceitou fazer a lagueadura em Medusa junto com

a retirada dos focos de endometriose.

Nao, s6 que ele era um bosta porque na época eu perguntei se tinha como
eu fazer laqueadura, né? Ele: “ndo, vocé ndo pode fazer laqueadura porque
vocé vai ter filho. Toda mulher precisa de filho.” E eu (pensei) gente eu ja ndo
aguento mais, né? Ai, beleza. Pelo menos eu operei (adaptacdo nossa).

ApOs a cirurgia o médico indicou Zoladex, Medusa pesquisou sobre o remeédio
e decidiu ndo tomar, ja que um dos efeitos colaterais comuns da medicagcdo é
sindrome do panico e elaja é diagnosticada com ansiedade generalizada, ndo queria
passar por isso pelos motivos que o médico indicou: “Porque ele falou que tinha que
tomar para eu engravidar e eu falei: eu ndo tenho que engravidar”.

Apés a cirurgia ela relata ter uma grande melhora dos sintomas e atualmente
esta usando DIU Mirena. Decidiu ndo passar por outra cirurgia, entdo seu namorado

fara vasectomia.

Artémis

Artémis descobriu a endometriose por acaso, pois ndo apresentou sintomas
tipicos desde a primeira menstruagdo. Durante uma cirurgia de retirada de cisto no
ovario, recebeu o diagnoéstico de endometriose e a informaramque fizeram a remocao

dos focos.

Mas assim, eu ja vinha... eu perdi a virgindade bem tarde, assim bem tarde
mesmo, eu era evangélica e tudo mais, entdo assim eu ndo tive como né,
acessar outras informagdes antes, assim, apesar de ter um acompanhamento
ginecoldgico eu néo tinha assim, muito motivo pra tal. Mas quando eu tive a
primeira vez relacdo sexual eu ja apresentei dor.
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Pelo sintoma de dor narelacdo sexual com penetracdo ela comecou a fazer
acompanhamento ginecolégico mais frequente, mas nenhum exame de imagem
apontou endometriose. Artémis se consulta com a mesma ginecologista ha muitos
anos, um dos motivos € a descoberta de sua homossexualidade e como seria o

atendimento de outro profissional frente a isso.

Todas as vezes que eu retorno la ela me pergunta se eu ndo vou engravidar.
E “6timo”, é assim uma piada, é assim, agora eu falo assim: “Eu ndo tenho
como engravidar, ndo da! Eu ndo tenho meios naturais pra isso acontecer,
entdo nao vai acontecer! Nao quero” eu brinco com ela né? Mas assim, eu
entendo também que ela tem uma demanda absurda e tudo mais e ta tudo
bem, ndo me incomoda. Assim, ndo é um fato que me incomode, né?

Ela relatou ter sintomas intestinais que acredita serem relacionados a
endometriose, ela ndo deseja fazer um tratamento hormonal, porque, como nao sente

colicas menstruais tao fortes, ndo considera necessario suspender a menstruacao.

Nao sei quantos exames eu ja fiz, € insuportavel, eu ja, ja estou assim com
pavor, sabe? Porque toda hora é um exame diferente que ndo tem concluséo
nenhuma que é a pior parte e eu acho que isso ta muito interligado, porque
eu tenho uma dor no quadril do lado esquerdo, a parte do intestino que eu
sinto é do lado esquerdo, sabe? E tudo bem concentrado de um lado, ent&o
eu acho que tem, assim, ndo sei se relagcdo direta, mas eu acho que em
relagdo a parte inflamatéria da endometriose, eu acho que tem, entdo eu
ainda té assim, patinando bastante, sabe? E bem dificil.

Artémis ja foi casada com um homem por cinco anos e nessa época ja sabia
gue nao gostaria de gestar, essa decisdo € bem clara desde 2017. Quando
perguntadase algo relacionadoa doenca, como, por exemplo, umaindicacdo médica,
questionasse essa decisao, Artémis respondeu: “Nao, de forma alguma. Nunca
pensaria nessa possibilidade. E mais facil eu querer tirar o Gtero do que querer

engravidar. E esse nivel de relagdo com a gestagdo”.
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