TEMA LIVRE

| Pigina 1 de 18

Narrativas autobiogrdficas de mulberes
com endOmetriOSCZ que fenémenos permeiam

0S atrasos no diagnéstico?

| * Aline Veras Morais Brilhante, ? Luiz Adriano Freitas Oliveira,

3 Lidia Andrade Lourinho, 4 Almudena Garcia Manso |

Resumo: Este artigo objetiva compreender a rede de
significados construidos intersubjetivamente que caracterizam
o fendmeno da endometriose na vida das mulheres acometidas,
equilibrando perspectivas micro e macrossociais. Trata-se de
uma pesquisa qualitativa ancorada na técnica de narrativa
autobiogrifica do socidlogo Fritz Schiitze, que explorou a
experiéncia de 29 mulheres com endometriose. A andlise foi
realizada de acordo com o método reconstrutivo proposto

por Schiitze. Para além da estrutura esquemdtica baseada nos
dados indexados, emergiam duas teorias: negligéncia estrutural
legitimada por questdes de género e barreiras e atalhos na rede

de assisténcia. As narrativas revelam a institucionalizacio de

questdes de género nos servicos de satide como reflexo de relagoes

embutidas na estrutura social. Negligéncia, psiquiatrizagio
do sofrimento feminino, centralidade das a¢oes na funcio
reprodutiva e medicalizagao precoce do corpo feminino foram

fendmenos sociais identificados nas narrativas. Esses aspectos
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estruturais, legitimados pela violéncia cultural, relacionam-se de
forma simbiética a lapsos na rede de assisténcia. O enfrentamento
a esse fendmeno demanda mais do que a reorganizagio das linhas
de cuidado segundo o paradigma da integralidade, embora esta
emerja como uma possiblidade. E crucial a compreensio das
microestruturas relacionadas ao género que fundamentam os
arranjos sociais e a organizagao assistencial, produzindo violéncias

institucionais e multiplos sofrimentos.
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Introducao

A endometriose ¢ uma doenga cronica responsdvel por 30% a 50% dos casos
de dor pélvica e infertilidade (PARAZZINI et al., 2017) e que afeta cerca de 11%
das mulheres em idade reprodutiva (ZULLO et al., 2017). Apesar da prevaléncia e
da existéncia de protocolos especificos (DUNSELMAN et al., 2014; JOHNSON
et al., 2013; KENNEDY et al., 2005), a endometriose ainda é uma doenca
diagnosticada tardiamente (KLEIN et al., 2014). Deste modo, pesquisas que
busquem compreender os fendmenos associados a esses atrasos apresentam grande
relevincia para a Sadde Publica.

A natureza cronica da endometriose, associada ao inicio tardio do tratamento,
frequentemente contribui para a deterioragao da qualidade de vida e desenvolvimento
de sofrimento psiquico (WEINTRAUB et al., 2014). Além disso, a doenga tem
custos anuais estimados entre US$ 11.688 e 12.941 por paciente (KOLTERMANN
et al., 2017), sendo um terco destes valores referentes a custos diretos com a satide
e dois tercos atribuidos a perda de produtividade (SIMOENS et al., 2012). Esses
fatores impulsionaram a realizacdo de estudos recentes a fim de elucidar as causas
desses atrasos (BALLARD; LOWTON; WRIGHT, 2006; STAAL et al., 2016;
WEINTRAUB et al., 2014). Dentre os principais fatores associados estdo: falhas
estruturais na rede (STAAL et al., 2016), baixa suspei¢ao diagndstica (BALLARD;
LOWTON; WRIGHT, 20006), inicio dos sintomas na adolescéncia, uso
indiscriminado de contraceptivos hormonais e realiza¢io frequente de diagnésticos
alternativos (STAAL et al., 2016).

Essas informagoes, contudo, nio conseguiram reduzir o problema, sendo o
diagnéstico de endometriose frequentemente retardado em 8-10 anos (PARAZZINI
et al., 2017). A baixa suspei¢do nao se justifica pelo quadro clinico, uma vez que
os sintomas cardinais da endometriose — dismenorreia, dispareunia e dor pélvica
crénica nao menstrual — sido amplamente conhecidos (DUNSELMAN et al.,
2014; KENNEDY et al., 2005). Paradoxalmente, enquanto mulheres com multiplos
sintomas tém maior probabilidade de ter endometriose (DUNSELMAN et al.,
2014), a pluralidade de queixas associa-se frequentemente ao diagnéstico equivocado
de causa funcional ou psicossomdtica (BALLARD; LOWTON; WRIGHT, 2006;
NORHAYATTL; SURIANTI; HAZLINA, 2015). Essas contradigoes fortalecem a
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hipétese de que fatores socioculturais e subjetivos estejam amplamente envolvidos
(NORHAYATT; SURIANTL HAZLINA, 2015).

Partindo do pressuposto de que a explicagio de fendmenos sociais demanda a
compreensdo da perspectiva dos individuos aliada a andlise dos processos sociais
(FERNANDES et al., 2017), emerge a pergunta: Como aspectos subjetivos e sociais
se articulam na perpetuagio do fenémeno do diagndstico tardio da endometriose?
Deste modo, esse artigo objetiva compreender a rede de significados construidos
intersubjetivamente que caracterizam o fenémeno da endometriose na vida das

mulheres acometidas, equilibrando perspectivas micro e macrossociais.

Metodologia

Desenho do estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa ancorada na proposta metodolégica da
entrevista narrativa do sociélogo Fritz Schiitze (SCHUTZE, 1983). Este método
baseia-se em mdltiplas teorias, como a sociologia fenomenolégica, o interacionismo
simbélico e a etnometodologia, na busca por compreender as estruturas de

processos pessoais e sociais de sofrimento e identificar recursos de enfrentamento

(FERNANDES et al., 2017; MUYLAERT et al., 2014).

Participantes do estudo

O estudo explorou a experiéncia de 29 mulheres com endometriose acompanhadas
no ambulatério de dor pélvica cronica de um hospital universitdrio em Fortaleza,
Ceard, Brasil. A populagio elegivel incluiu pacientes com mais de 18 anos de idade
— com diagndstico de endometriose confirmado por exame histopatolégico —
que estavam sendo acompanhadas no ambulatério especializado. Foram excluidas
mulheres com apenas uma consulta no ambulatério ou que ainda estavam em
investigagao diagnéstica. A média de idade de nossas informantes foi 32,72 anos.
Nove (31%) estavam solteiras, seis (20,6%) divorciadas e 14 (48,2%) casadas ou em
unido estével. Nove (31%) informantes tinham filhos e oito (27,6%) relatavam perdas
gravidicas. Entre as entrevistadas havia mulheres residentes nas setes Secretarias
Executivas Regionais (SER) que dividem a cidade, de modo que quatro residiam na
SER-I, trés na SER-II, quatro na SER-III, sete na SER-IV, cinco na SER-V, quatro
na SER-VI e duas na SER do Centro.
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Coleta de dados

A coleta dos dados ocorreu entre outubro de 2016 e novembro de 2017,
utilizando-se a técnica de Entrevista Narrativa Autobiogréfica proposta por Schiitze,
que pode ser organizada em trés etapas (SCHUTZE, 1983). Na primeira delas,
a informante produz um relato espontineo, sem intervengdes do entrevistador, a
partir de uma pergunta gerativa (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002). Nesta
pesquisa, adotamos o questionamento: “Estou pesquisando histérias de vida de
mulheres com endometriose e gostaria de conhecé-la melhor. Para isso, peco que
vocé conte a sua histéria do modo que achar conveniente. Vocé pode levar o tempo
que quiser, comegar e terminar como desejar. Para que vocé fale livremente, eu
nao vou interrompé-la. Vocé deve me dizer quando a histéria acabou e somente
depois eu farei algumas perguntas para esclarecer o que nio entendi bem. Certo?”.
Em seguida, foram realizadas “perguntas imanentes”, visando ao esclarecimento
de ambiguidades, passagens implausiveis ou nao compreendidas. A terceira
etapa congrega as ‘perguntas exmanentes , nas quais o gravador ¢ desligado e o
entrevistador faz perguntas que refletem o interesse do pesquisador e que geram
respostas de argumentagio, racionalizagdo e teoriza¢do da parte do informante
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002; SCHUTZE, 1983). As entrevistas duraram
entre 35 e 150 minutos. Apds cada entrevista, foi realizada a transcri¢io dos dudios e
dos relatos posteriores a interrupgao da gravagao. Realizou-se a limpeza das marcas
de oralidade, de modo a se construir narrativas que evidenciassem as experiéncias
vividas. Apds a estruturagio das narrativas, estas foram reapresentadas para cada
informante, de modo a obter a validacio das informagoes. Aproveitamos esse
momento para obter dados percebidos como incompletos ou ausentes no momento
da organiza¢ao das narrativas. A anilise inicial foi realizada de forma dindmica,
ap6s cada coleta. A saturagao foi considerada atingida quando nao surgiram novas
categorias a partir dos dados (SAUNDERS et al., 2017).

Procedimentos de andlise

O método de anilise e interpretagao proposto por Schiitze visa a reconstruir as
interpretagoes subjetivas elaboradas pelo(a) narrador(a) em um processo de inter-
relacio com os cursos factuais (SCHUTZE, 1983).

Apés a transcricio detalhada das gravagdes e o registro dos apontamentos,

iniciamos a andlise formal. Nessa etapa foram identificados os esquemas
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comunicativos (descri¢io, narragdo e argumentago), suas fungoes representacionais
e comunicativas e os marcadores linguisticos e paralinguisticos (APPEL, 2005).
Os dados foram entio divididos em material indexado e nio indexado. O
primeiro corresponde ao contetddo racional e concreto, que pode ser ordenado
cronologicamente, permitindo a construgo de trajetérias. O material nao indexado
expressa conteudos subjetivos, como juizos de valor, sentimentos, reflexoes e
sabedorias de vida, permitindo a andlise do autoentendimento das entrevistadas
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002; SCHUTZE, 1983). O contetido indexado
foi descrito e estruturado, permitindo a andlise detalhada e em sequéncia de cada
segmento da narrativa. Na etapa seguinte, investigamos as dimensoes nao indexadas
do texto, reunindo e analisando as atividades de autoteoriza¢io de modo individual
e comparativo (MUYLAERT et al., 2014). As trajetérias individuais foram em
seguida comparadas e codificadas de modo a extrair regularidades e contrastes
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002). A partir das etapas anteriores, nas quais
categorias foram elaboradas e confrontadas sistematicamente, foi construido um

modelo tedrico sobre a trajetéria biografica das mulheres com endometriose.

Procedimentos éticos

O projeto desta pesquisa obteve aprovagio ética do Comité de Etica da
Universidade de Fortaleza com o niimero 52942116.8.0000.5052. Os dados serdo
apresentados preservando o anonimato das participantes, identificada pela letra “A”
seguida de numeragao. Apés a identificacio, segue entre parénteses o intervalo de
tempo do inicio dos sintomas ao diagndstico presuntivo em anos e o tempo seguinte

até o acesso ao servico especializado.

Resultados

A estrutura¢io dos dados indexados permitiu a construgao de uma trajetéria
esquemadtica individual, ordenando cronologicamente os atrasos relacionados ao
diagnéstico e o acesso ao servigo especializado. Essas trajetérias foram analisadas
comparativamente, permitindo a organizagdo coletiva desses dados, como ilustra a
figura 1. O atraso mais significativo foi identificado entre o inicio dos sintomas e a

suspeita diagndstica (13,52 anos em média).
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Figura 1. Trajetdria sistematizada das participantes do estudo

Total de participantes: 29

Idade: 20-48 anos (M =32,72)

Inicio dos sintomas: 9-16 anos de idade (M= 14,9)

Sintomas iniciais principais: dismenorreia, dor pélvica crénica e dispareunia.

A Sintomas ao diagndstico presuntivo (anos): 12,97 anos
Média de médicos consultados até a suspeita: 5,4
Relatos de psiquiatrizagdo da dor fisica: 24

Uso frequente dos servigos de emergéncia: 21

ﬂintomas na suspeita diagndstica: dismenorreia,

dor pélvica cronica, dispareunia, sangramento
Suspeita diagnoéstica uterino anormal, sintomas urinarios, sintomas

gastrointestinais, infertilidade

A diagndstico presuntivo ao acesso A diagnéstico presuntivo ao acesso
a servigo especializado: 26,6 meses a servigo especializado: 4,3 meses

Rede formal ‘ Rede informal
(2,21 anos) (0,35 anos)

Servigo especializado

Para além da estrutura esquemidtica, emergiam das narrativas duas categorias que
embasam o modelo tedrico elaborado neste artigo: negligéncia estrutural legitimada

por questdes de género e abismos e atalhos na rede de assisténcia.

Negligéncia estrutural legitimada por questdes de género

As narrativas revelam a institucionaliza¢do de questoes de género nos servigos
de satide como reflexo de relagoes hierarquicamente embutidas na estrutura social.
O curso clinico da endometriose nas narrativas materializou-se em sintomas que,
apesar de conhecidos, foram sistematicamente desvalorizados pelos profissionais de
saide. A10 (17 anos; 24 meses) ilustra esse processo ao afirmar:

Na época da minha regra, eu nio pisava no chio de tanta dor. [...] Fui pro ginecologista
e ele disse que era normal.

Esses atrasos, contudo, nio estdo atrelados & impericia dos profissionais. As
narrativas demonstram que, para além conhecimento consolidado sobre o tema, o

que hd ¢é negligéncia. A28 (5 anos; 36 meses) nos narra:
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[...] jd tinha ido vdrias vezes pra ela [médica]. Af um dia eu perguntei ‘doutora, nio ¢é
endometriose nio o que eu tenho?” Eu tinha visto na televisio e era justinho o que eu
sentia. Na hora ela olhou pra mim e disse: ‘pode ser sim, porque vocé tem célica muito
forte e déi na relagao, né?

Essa tese é corroborada por A27 (14 anos; 5 meses), que manifesta questionamento

semelhante ao que motivou essa pesquisa:

Hoje que eu entendo melhor, eu nio sei por que demorou tanto pra descobrirem. T4 até
na televisio o tempo todo. Se vocé tem célica forte, dor na hora do sexo e nio consegue
engravidar, vai atrds que é endometriose. Af, me diz por que é que eu, com isso af tudo,
demoraram 14 anos pra saberem o que eu tinha?

A prépria narradora, baseando-se no empirismo vivenciado na prépria pele, nos
fornece uma hipétese:

Ninguém valoriza a dor de mulher. Nem médico, nem marido, nem ninguém. Mulher
sofre e a gente se acostuma com isso. E por isso que ninguém liga.

Como toda construcao sociocultural, a negligéncia da dor da mulher nio ¢
exclusividade dos profissionais da satide. Ela estd institucionalizada, naturalizada e
invisibilizada dentro das estruturas sociais. A16 (9 anos; 36 meses) narrou o descaso
de sua familia ao relatar:

Perdi as contas de quantas vezes ouvi “quando casar passa’, “ave, que mulher mole”,
“imagina quando for pra parir”. Minha mie passou a vida dizendo que eu era fraca pra dor.

Nesse contexto, a prépria mulher pode introjetar essas premissas e deixar de

buscar assisténcia. Foi o que aconteceu com A5 (20 anos; 1 més):

Quando eu tinha relagao eu sentia dor. Perguntei pro médico e ele disse que era normal.
Eu acreditei, porque todo mundo diz que é normal. [..] Minha mae, minhas irmas, todo
mundo dizia. [...] S procurei de novo quando ficou insuportdvel.

Outra faceta do mesmo fendmeno amplamente naturalizada na sociedade foi
a psiquiatriza¢do da mulher com endometriose. Neste contexto, A27 (14 anos, 5

meses) evidencia as questoes de género e a violéncia embutidas nesse processo:

Minha irma passou a vida com dor e tratando com fluoxetina. Minha mie também tem
uma ruma de dor ¢ toma fluoxetina e diazepam. J4 reparou que quando a mulher sente
dor ou ela aguenta e nao reclama ou ¢ tratada que nem louca?

Embora nio haja uma violéncia direta, naturaliza-se a imposi¢io da aquiescéncia

do sofrimento fisico. Essa cominagao tem base em processos produzidos por sistemas
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socioculturais e termina por gerar sofrimento psiquico, consequente e nio a causa
da dor inicial. Esse fendmeno foi observado e descrito por A20 (13 anos; 3 meses):

Eu sentia dor direto: antes de menstruar, quando menstruava, quando tinha relagio
sexual, quando ia evacuar. Mas todos os médicos que eu fui antes dessa tltima disseram
que era coisa da minha cabega. [...] Meu namorado dizia que eu sou ansiosa, todo mundo
dizia. Mas eu sou mesmo ansiosa. A diferenga é que nio foi a ansiedade que me deixou
com dor. Foi a dor que me deixou ansiosa.

Outra marca das questdes socioculturais de género institucionalizada na
assisténcia ¢ o foco na fungio reprodutiva feminina. Em 19 das 29 narrativas, a
suspeita de endometriose apenas emergiu com a comprovagio da infertilidade,
apesar das amplas queixas dlgicas precedentes. A22 (15 anos; 36 meses) expoe esse

fendmeno ao relatar que:

Toda vez era a mesma coisa. Eu ia no médico e ele dizia que era normal, que toda mulher
tem cdlica. Af comecei ter dor na relagao sexual e os médicos continuaram dizendo que
era normal, que toda mulher tem dor em algumas posicoes. Depois eu j4 tinha 35 anos e
nao engravidava. Foi s6 ai que suspeitaram que tinha algo errado.

Para além da inequivoca relevincia da assisténcia a satde reprodutiva da mulher,
as narrativas evidenciam a redu¢io da subjetividade feminina e de sua fungao sexual
a sua capacidade reprodutiva, como percebeu A25 (15 anos; 36 meses):

Meu casamento tava por um fio. Porque eu nio conseguia ter relagio sem dor. Ouvi de
tudo. Que eu nio amava meu marido. Que era ressecamento. Que eu fosse no psicélogo.
Usei tanto creme vaginal! Af decidi engravidar, porque disseram que quando tivesse menino
passava tudo. Nio consegui. Foi quando me mandaram pra cd pra investigar o problema.

A dispareunia foi relatada por 21 das 29 informantes. Destas, 14 relataram que
essa queixa foi sistematicamente ignorada. Este fendmeno associa-se a construgao
sociocultural que silencia sobre a sexualidade feminina e a reduz ao seu papel de
complementaridade da masculina. Neste sentido, A18 (15 anos; 24 meses) reproduz
um discurso amplamente difundido culturalmente:

A gente faz sexo porque tem que fazer. Porque ¢ importante pra relagio. Homem nio
aguenta sem; entdo, mesmo com dor a gente faz. [...] Eu nunca tive [orgasmo], nao sei
como ¢, mas a mulher tem obrigacio com o casamento. [...] Como ninguém sabia o que
era a minha dor, eu achava que era porque eu era fria.

A medicalizagao precoce do corpo feminino também surgiu como fator associado
ao diagnéstico tardio. Das 29 informantes, 15 fizeram uso de contraceptivos

hormonais prescritos por profissionais de saide para regularizagio do ciclo
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menstrual entre os 14 e os 17 anos de idade. Essa pratica pode mascarar os sintomas
e contribuir para o atraso no diagnéstico. A2 (18 anos; 2 meses), por exemplo,
iniciou a medicac¢do aos 15 anos:

[...] para regular a menstruacio. Af quando eu parava, vinha a célica e o doutor mandava
eu voltar. Eu nio queria usar. Me dava dor de cabega e eu engordei, mas se eu parava a dor
voltava. Um médico disse uma vez que eu tinha que escolher viver com dor ou engordar,
mas nesse tempo ninguém nunca me falou que podia ser endometriose.

Esses aspectos estruturais — sustentados e legitimados por uma violéncia cultural

— relacionam-se de forma simbidtica aos lapsos na rede de assisténcia

Abismos e atalhos na rede de assisténcia
O sofrimento inconcluso e sem causa determinada culmina na busca por
diferentes profissionais. A média entre as nossas informantes foi de 5,3 médicos até

a suspeita. Neste sentido, A1l (10 anos; 3 meses) relata:

Passei por nove, lembro a cara de todos. Mas se fosse um s6, tinha dado na mesma, porque

era sempre a mesma coisa. Nem examinam a gente, sé pedem ultrassom.

Aorganizacio dosservigosem Redesde Atengao a Sadde (RAS) hierarquizadas com
foco na APS deveria assegurar uma aproximagao entre profissionais e comunidade,
fomentando a promo¢io da satde e a reducio de exames desnecessdrios. As
narrativas, contudo, demonstram o uso dos exames complementares para legitimar

a ocultacio da dor da mulher, como continua a nos narrar A11 (10 anos; 3 meses):

Eu mostrei pro médico a ruma de transvaginal que eu j4 tinha. Todas normais. A tltima
tinha 4 meses s6. Mesmo assim, ele pediu outro. E depois disse que se desse normal de

novo, era porque era coisa da minha cabega.

A cronicidade dos sintomas e a pouca resolutividade da APS conduziram as
mulheres na busca de atalhos que, em tltima anilise, prejudicam ainda mais o fluxo
na rede. Neste processo, todas as informantes buscaram a emergéncia em algum
momento, 15 delas com periodicidade regular de 6 a 12 vezes ao ano. A8 (15 anos;
6 meses) é uma dessas mulheres:

Todos os meses era muita dor e eu acabava indo pro hospital. [...] Eu ndo sabia o que eu
tinha, entio era o tinico caminho.

A busca frequente por servicos de emergéncia favoreceu a cronificagio do
processo, contribuindo para o atraso no diagnéstico, como nos narra A7 (22 anos;

36 meses):
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Eu admito: parei de ir no posto. Desisti e fiquei indo na emergéncia todo més. Passei
anos nisso. A doutora falou que, como demorou muito a tratar, ¢ por isso que meu caso
ficou grave.

Nessa longa busca pelo controle do sofrimento, a presungao do diagndstico nao
bastou para concluir a peregrinacdo. Embora a maioria (21 informantes) tenha
recebido encaminhamentos para servigos de referéncia, apenas 13 acessaram o
Servico especializado pelas vias formais, com uma demora de 2,19 anos entre o
encaminhamento e a consulta. Destas, oito mulheres foram encaminhadas para
outro ambulatério especializado (sete para o servico de infertilidade e uma para a
uroginecologia). A lentidao dos aparelhos que compéem as RAS, fendmeno unissono
nas narrativas, ¢ exemplificada por A17 (10 anos; 24 meses):

Uma médica me deu um encaminhamento pro ambulatério de dor cronica. Com sete
meses, vi que o encaminhamento perdeu a validade e eu tive que renovar. Renovei quatro
vezes. Foram dois anos esperando com dor. Eu ia no posto e o médico s6 dizia que jé tinha
me encaminhado e que nio tinha mais o que fazer e passava ibuprofeno.

A demora e a necessidade de uma resposta conduziram dez pacientes a busca pelas
vias informais de acesso ao servico. Uma dessas informantes foi A5 (20 anos; 1 més):

Passei foi 20 anos com dor! Queria passar mais 20 esperando, no. Af pedi pra minha
cunhada que trabalha l4. Ela disse que ia tentar, porque nio era fécil, mas mesmo assim
conseguiu ligeiro.

Essa estrutura paralela fragiliza a rede, prejudicando as pessoas que aguardam o
acesso formal, como percebe A7 (22 anos; 36 meses):

Eu tenho raiva porque eu passei trés anos esperando. Depois que eu cheguei aqui, foi
6timo. Mas foram trés anos e tem gente que consegue com meses s porque conhece
alguém. [...] e é claro que se alguém entra na frente, ¢ que nem furar fila. Tem alguém
esperando certinho que nio chega.

Os lapsos na rede explicam a demora no acesso ao especialista; contudo, nio
justificam a auséncia de tratamento inicial para o controle dos sintomas algicos.
Em sendo levantada a suspeita diagndstica, o profissional da APS pode iniciar um
tratamento clinico preliminar. Essa experiéncia facilitou o percurso de A4 (4 anos;
18 meses) na busca por tratamento:

Eu fiquei um ano e meio esperando a consulta com a especialista. [...] mas foi a doutora
do posto que comecou o tratamento. Ela conversou comigo, me disse que podia ser
endometriose por causa das coisas que eu sentia, que era muito parecido. Quando cheguei
na especialista, ela fez 0 mapeamento, mas continuou o remédio, porque eu estava sem

dor. [...] s6 precisou de cirurgia agora.
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Deste modo, fecha-se o ciclo com o retorno ao atraso na suspeigao diagnéstica e

a negligéncia em relacio ao sofrimento feminino associada a esse fendmeno.

Discussao

As duas teorias extraidas das narrativas encontram-se em um ponto em comum: “a
esfera simbdlica da nossa existéncia [...] utilizada para justificar ou legitimar a violéncia
direta ou estrutural” (GALTUNG, 1990, p. 291). Ou seja, a violéncia cultural legitima
avioléncia estrutural — oculta em meio ao processo assistencial — e violéncias diretas
materializadas principalmente na negligéncia evidenciada (GALTUNG, 1969; 1990).
Os resultados descortinam discursos — tanto do senso comum como da ciéncia
empirica — permeados por questoes de género. Estes camuflam as reais necessidades
das mulheres e fomentam a psiquiatrizacio do seu sofrimento.

Sem encontrar respaldo na falta de um quadro clinico caracteristico
(DUNSELMAN et al., 2014; JOHNSTON; REID; HUNTER, 2015; KENNEDY
etal., 2005; PARAZZINI et al., 2017; SOLIMAN; FULDEORE; SNABES, 2017),
osatrasos no diagndstico da endometriose relacionam-se a naturaliza¢ao dos sintomas
pelasociedade em geral, incluindo os profissionais de sadde (BALLARD; LOWTON;
WRIGHT, 2006). Ocorre que a ciéncia — em sua suposta neutralidade — nao é
inerte as prticas historicamente contingentes que atuam no continuo processo de
formagao das performatividades de género (BUTLER, 2006; 2011). Nesse sentido,
o discurso biomédico hegemoénico tem sido historicamente utilizado para mascarar
como ontoldgicas dicotomias socialmente construidas (BRILHANTE; NATIONS;
CATRIB, 2018). No caso especifico das queixas dlgicas, a crenca culturalmente
disseminada de que a mulher suporta melhor a dor do que 0 homem (BUDO et al,,
2007) soma-se a0 modo como as relagdes de poder organizam-se em instituigoes
cunhadas na légica patriarcal (ZANELLO, 2014; ZANELLO; COSTA e SILVA,
2012). Deste modo, observamos que os profissionais de saide reproduzem essa
faldcia em suas préticas profissionais, culminando na negligéncia evidenciada
nos resultados. Ressalte-se que a cultura nio interfere apenas no modo como
o outro percebe a nossa dor, mas também na nossa préopria vivéncia da sensagio
dolorosa (BUDO et al., 2007). A mulher é educada de modo a estabelecer com a
dor uma proximidade identitdria. As dores do parto e as célicas menstruais estao

culturalmente tao arraigadas ao idedrio de feminilidade, que nio as suportar pode
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produzir uma ferida narcisica, o que culmina no seu silenciamento (COELHO et
al., 2009; TOYE; SEERS; BARKER, 2014; ZANELLO, 2014).

Outra categoria que emergiu das narrativas foi a psiquiatrizagdo da mulher
com endometriose. A andlise do campo da saide mental sob o viés de género
ainda ¢ incipiente (ZANELLO; FIUZA; COSTA, 2015) e o discurso biomédico
hegemonico ainda estd ancorado na primazia das diferencas biolégicas entre os
sexos. A 52 edi¢ao do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM),
embora jé mencione as questoes de género, ainda justifica diferencas na satde
mental de homens e mulheres como associadas principalmente a fatores organicos
e “eventos do ciclo reprodutivo ao longo da vida” (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014, p. 15). Além disso, ao trazer que “mulheres tém mais chances
de confirmar um transtorno depressivo, bipolar ou de ansiedade e de fornecer uma
lista de sintomas mais abrangente do que homens” (p. 15) sem problematizar esse
dado estatistico, o0 DSM-V ignora os fendmenos socioculturais que permeiam a
feminilidade em suas dimensées materiais e simbdlicas (COELHO et al., 2009;
SIMOES-BARBOSA et al., 2017). O sofrimento e o funcionamento narcisico dos
sujeitos sdo atravessados por valores de género, de modo que a “quebra psiquica”
mais frequente em mulheres nao ¢ um evento nao aleatério (ZANELLO; FIUZA;
COSTA, 2015). Deste modo, silenciar sobre o papel das vivéncias sociais de género
na experiéncia do sofrimento psiquico reforca inadvertidamente o estigma social
que associa a mulher a histeria, contribuindo para psiquiatrizacao de suas dores
fisicas (ZANELLO; COSTA E SILVA, 2012).

Em nossa sociedade bindria, a assimilagio dos papéis sociais de género depende de
se obrigar o corpo a conformar-se com uma ideia histérica (BUTLER, 2006). Essa
crenga estd tao imbricada na argamassa de nossa estrutura social, que as contradigoes
entre discurso e prética passam despercebidas. Por exemplo, embora a autonomia seja
um dos pilares do II Plano Nacional de Politicas para as Mulheres (BRASIL, 2008),
nossos resultados evidenciam que o controle dos corpos femininos segue normatizado
nas préticas clinicas cotidianas. A prescri¢io indiscriminada de contraceptivos orais
deslocados de sua fungdo original (BALLARD; LOWTON; WRIGHT, 2006;
STAAL et al., 2016) prejudicam duplamente a mulher com endometriose. Por um
lado, a agdo hormonal mascara os sintomas e retarda o diagndstico. Por outro, o
micropoder relacionado ao controle dos corpos femininos (FOUCAULT, 1988)

contribuem para a perpetuagio do idedrio de género que normatiza a negligéncia
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evidenciada nos resultados. Vale aqui esclarecer que contraceptivos hormonais
podem ser utilizados no tratamento sintomdtico da endometriose, desde que
em uso continuo (KENNEDY et al., 2005; DUNSELMAN et al., 2014). Além
disso, seu uso nao impede ou retarda o avango da doenga, de modo que demanda
monitoramento (PARAZZINI et al., 2017; JOHNSON et al., 2013; KLEIN et
al., 2014, KOLTERMANN et al., 2017). Deste modo, as narrativas expdem
que dispositivos histéricos (FOUCAULT, 1988) encontram suporte em uma
cientificidade engendrada (ZANELLO; FIUZA; COSTA, 2015), que mercantiliza
a patologizacio da fisiologia feminina (CARVALHO; DIMENSTEIN, 2004;
MIGUELOTE; CAMARGO ]R, 2010) enquanto ocultam como fisiolégicos ou
psiquidtricos os sofrimentos orginicos.

Os mecanismos que culminam na imposi¢ao do sofrimento e de sua aceitagao
pelas mulheres, embora nao possuam inten¢io violenta, atuam como tal. A violéncia
aqui emerge como consequéncia de um processo que estd embutido “na estrutura
e aparece como desigualdade de poder”. (GALTUNG, 1969, p. 171). Deste modo,
os lapsos assistenciais observados estao em grande parte relacionados a um discurso
social que legitima uma violéncia de género, que é estrutural em nossa sociedade
(ZANELLO; COSTA E SILVA, 2012).

Ainda que as mulheres sejam alvo frequente de atengao pelas politicas publicas
de satde, hd uma tendéncia de se reduzir essas acoes a preven¢io de cinceres
ginecoldgicos e aos aspectos reprodutivos — seja assisténcia a saide materno-infantil,
seja o planejamento familiar, reduzido ao controle de natalidade (TOYE; SEERS;
BARKER, 2014). Nossas informantes nos narram que a infertilidade culmina em
diagnésticos mais répidos, reproduzindo nas préprias vivéncias o que fora comprovado
em outros estudos (SOLIMAN; FULDEORE; SNABES, 2017; STAAL et al., 2016).
Vale aqui reafirmar a relevancia do enfrentamento a doengas letais e da assisténcia a
satilde maternoinfantil no Ambito da Sadde Publica. Contudo, é necessirio enfatizar
que a organizacdo das RAS em linhas de cuidado orientadas por doencas ou ciclos
de vida culmina em uma assisténcia fragmentada. Evidente que propostas de linhas
de cuidado especificas nao tolhem o profissional ou o impedem de assistir a pessoa
de forma integral. Todavia, a organizagio da assisténcia em protocolos meramente
técnicos e avaliados por indicadores numéricos torna-os impermedveis a andlise
critica das microestruturas. Cria-se assim um terreno fértil para a consolidagio do

biopoder (FOUCAULT, 1988) nas praticas assistenciais. Deste modo, é crucial
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destacar que, ao focarem a assisténcia & mulher em aspectos reprodutivos, os 6rgaos
governamentais atuam como organizagoes sociais legitimadoras dos discursos sobre
os quais se estruturam os papéis de género (SCOTT, 1986).

A assisténcia sob o eixo da integralidade do cuidado demanda a compreensao das
dimensées micropoliticas e relacionais do trabalho em satde (CECILIO; MERHY,
2003; MALTA; MERHY, 2010). Essa perspectiva dispensa o debate sobre as questoes
de género que permeiam os servigos de satide. Neste sentido, a proposi¢ao da Linha
do Cuidado Integral em Satide (DUBOW et al., 2014; MALTA; MERHY, 2010)
emerge como uma possiblidade, ao propor “a permeabilidade do técnico ao nio
técnico e a afluéncia de diferentes interesses e projetos, intersubjetivamente tratados
entre os sujeitos” (SILVA; SANCHO; FIGUEIREDO, 2016, p. 845). A legitimagao
das questdes de género, contudo, estd tao arraigada na estrutura social que corrompe
frequentemente as préprias estratégias de enfrentamento (ROMAGNOLI, 2015).
Deste modo, ¢ urgente descortinar essas questdes e suas relagoes com as préticas
assistenciais, de modo a contribuir para a estrutura¢io de linhas de cuidado mais

justas e efetivas para a assisténcia das mulheres com endometriose.

Conclusao

As narrativas de nossas informantes expéem a colonizagao do corpo e das vidas
femininas por questoes de género como uma violéncia estrutural. Estes elementos
reforcam fragilidades naRAS e contribuem para o diagnéstico tardio daendometriose.
O enfrentamento a esse fendmeno demanda mais do que a reorganizacio das linhas
de cuidado segundo o paradigma da integralidade, embora esta emerja como uma
possiblidade. E crucial a compreensio das microestruturas relacionadas ao género
que fundamentam os arranjos sociais e a organizacio assistencial, produzindo

violéncias institucionais e multiplos sofrimentos.’
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Abstract

Autobiographic narratives of women with
endometriosis: which phenomena permeate the
delays in diagnosis?

This article aims to understand the network of
intersubjectively constructed meanings that characterize
the phenomenon of endometriosis in the lives of
affected women, balancing micro and macrosocial
perspectives. This is a qualitative research based on the
autobiographical narrative technique of sociologist Fritz
Schiitze, who explored the experience of 29 women with
endometriosis. The analysis was performed according

to the reconstructive method proposed by Schiitze.
Beyond the schematic structure based on indexed data,
two theories emerged: structural neglect legitimized

by gender issues and barriers and shortcuts in the care
network. The narratives reveal the institutionalization
of gender issues in health services as a reflection of
relationships embedded in the social structure. Neglect,
psychiatrization of female suffering, centrality of actions
in reproductive function and early medicalization of
the female body were social phenomena identified in
the narratives. These structural aspects, legitimized

by cultural violence, are symbiotically related

to lapses in the care network. Coping with this
phenomenon demands more than the reorganization

of care lines according to the integrality paradigm,
although it emerges as a possibility. Understanding

the gender-related microstructures that underlie

social arrangements and care organization, producing

institutional violence and multiple sufferings, is crucial.

» Keywords: endometriosis; late diagnosis; narrative;
Sociology; Public Health.
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