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Resumo

Objetivo: descrever as experiéncias das mulheres sobre as suas trajetérias desde o inicio dos sintomas até o diagnéstico da
endometriose. Método: pesquisa descritiva, qualitativa, realizada com dez mulheres com diagnéstico de endometriose no municipio
do Rio de Janeiro (RJ), Brasil. Coletaram-se entrevistas semiestruturadas audio gravadas e posteriormente submetidas & Analise
de Conteudo por meio do software Atlas.ti 8. Resultados: sem o diagndstico de endometriose, as mulheres vivenciam sintomas
fortes desde a menarca. Essa situagéo repercute negativamente em diferentes esferas da vida, inclusive pela desvalorizagao
de suas queixas em seus circulos de convivéncia. Assim, entende-se a importancia da rede de apoio perante essa situagao.
Diante desse contexto, as mulheres peregrinam por diversos profissionais até o diagnéstico definitivo. Consideragées finais e
implicacdes para a pratica: as trajetorias dessas mulheres sdo marcadas pela desvalorizagdo de suas queixas por profissionais
de saude e pessoas proximas, pela naturalizagao da dor feminina e pela dificuldade em estabelecer um diagnéstico diferencial.
No entanto, a capacidade individual de reconhecer a presenca de uma patologia, o conhecimento sobre a endometriose e a
experiéncia do profissional facilitaram o diagnéstico. No contexto da assisténcia de enfermagem, entender essa trajetéria pode
promover a escuta ativa, melhor valorizagao das queixas, avaliagdo clinica e o encaminhamento para o diagnéstico precoce.

Palavras-chave: Endometriose; Diagnéstico Clinico; Dor Pélvica; Saude da Mulher; Ginecologia.

ABSTRACT

Obijectives: to describe the experiences of women on their trajectories from the beginning of symptoms to the diagnosis of
endometriosis. Method: descriptive, qualitative research, conducted with ten women diagnosed with endometriosis in the
city of Rio de Janeiro (RJ), Brazil. Audio recorded semi-structured interviews were collected and later submitted to Content
Analysis using Atlas.ti 8 software. Results: without the diagnosis of endometriosis, women experience strong symptoms from
the menarche. This situation has a negative impact on different spheres of life, including the devaluation of their complaints in
their circles of coexistence. Thus, the importance of the support network in this situation is understood. Faced with this context,
women wander through various professionals until the definitive diagnosis. Final considerations and implications for practice:
the trajectories of these women are marked by the devaluation of their complaints by health professionals and people close to
them, by the naturalization of female pain and by the difficulty in establishing a differential diagnosis. However, the individual’s
ability to recognize the presence of a pathology, the knowledge about endometriosis and the professional’s experience facilitated
the diagnosis. In the context of nursing care, understanding this trajectory can promote active listening, better appreciation of
complaints, clinical assessment and referral to early diagnosis.

Keywords: Endometriosis; Clinical Diagnosis; Pelvic Pain; Women’s Health; Gynecology.

RESUMEN

Objetivo: describir las vivencias de las mujeres en sus trayectorias desde el inicio de los sintomas hasta el diagndstico de
endometriosis. Método: investigacion descriptiva cualitativa realizada con diez mujeres diagnosticadas con endometriosis
en la ciudad de Rio de Janeiro (RJ), Brasil. Se recogieron entrevistas semiestructuradas grabadas en audio y posteriormente
se sometieron a Andlisis de Contenido utilizando el software Atlas.ti 8. Resultados: sin el diagnéstico de endometriosis, las
mujeres experimentan sintomas fuertes desde la menarquia. Esta situacion tiene un impacto negativo en diferentes ambitos
de la vida, incluso por la devaluacién de sus quejas en sus circulos de convivencia. Asi, se comprende la importancia de la
red de apoyo en esta situacion. Ante este contexto, las mujeres deambulan por diferentes profesionales hasta el diagnéstico
definitivo. Consideraciones finales e implicaciones para la practica: las trayectorias de estas mujeres estan marcadas por
la devaluacion de sus quejas por parte de los profesionales de la salud y personas cercanas, por la naturalizacion del dolor
femenino y por la dificultad para establecer un diagnéstico diferencial. Sin embargo, la capacidad del individuo para reconocer
la presencia de una patologia, el conocimiento sobre la endometriosis y la experiencia del profesional facilitaron el diagndstico.
En el contexto del cuidado de enfermeria, comprender esta trayectoria puede promover la escucha activa, mejor valoracion de
las quejas, evaluacion clinica y la derivacion para diagnéstico precoz.

Palabras clave: Endometriosis; Diagnéstico Clinico; Dolor Pélvico; Salud de la Mujer; Ginecologia.
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INTRODUCAO

A endometriose é uma afec¢éo ginecoldgica, decorrente da
presenca de tecido endometrial ectépico, que afeta entre cinco e
15% de mulheres em idade reprodutiva no mundo.'2 No Brasil, as
estimativas de prevaléncia da endometriose apontam que cerca
de sete milhdes de brasileiras sofrem com essa patologia.* Apesar
disso, acredita-se que os dados epidemioldgicos informados ainda
sdo inconclusivos. A dificuldade em levantar informagoes fidedignas
deve-se principalmente a dificuldade de acesso ao diagndstico
definitivo, cirurgico, e a banalizagao dos sintomas femininos pela
sociedade, bem como pelos profissionais de saude.>®

Em nivel nacional, a doenga é relativamente desconhecida
pela populagdo em geral. Os pacientes frequentemente recebem
seus diagnosticos tardiamente, apesar de a maioria desenvolver
os sintomas iniciais durante a adolescéncia. Sem um diagnostico
definitivo para as suas queixas, a maioria das mulheres apresenta
dificuldade para relatar suas irregularidades menstruais ou procura
oculta-las para evitar uma estigmatizagao devido aos tragos culturais,
que tendem a naturalizar a dor durante o periodo menstrual.®

A analise do tempo médio de diagndstico da endometriose
em paises desenvolvidos e em desenvolvimento identificou um
atraso de 6,7 anos entre o inicio dos sintomas até o diagnostico
definitivo. Ressalta-se que as mulheres procuraram consultas
médicas em um tempo médio de até um ano apds os primeiros
sintomas e aquelas que utilizaram os servicos de saude publica
apresentaram maior atraso, em média, de 8,5 anos, quando
comparadas aquelas que fizeram uso de servicos privados, com
médiade 5,5 anos.” Além disso, a caracterizag@o sociodemografica
dessas mulheres permitiu identificar uma predominéncia da
populagéo branca e com alto grau de escolaridade, o que contribui
para compreender que 0 acesso ao diagnostico de endometriose
pode ser um processo bastante excludente.?

A demora quanto ao diagnostico deve ser tratada como um
ponto de intensa preocupagéo, uma vez que pode resultaremum
tratamento tardio ou inadequado, bem como desenvolver desfechos
mais graves, como um maior risco de infertilidade e lesdes em
6rgaos subjacentes. Os sinais e os sintomas da endometriose,
quando ndo gerenciados, afetam diretamente a qualidade de vida
das mulheres e contribuem para a perda de produtividade ou a
incapacidade de desempenhar atividade laboral.®1°

Desse modo, este artigo justifica-se pela necessidade de
preencher uma lacuna na literatura nacional com relacéo a
trajetoria até o diagnostico da endometriose sob a otica das
mulheres. Entende-se que a tematica permeia questoes que
vao além do modelo biomédico, como a construg¢édo cultural
do feminino e a relacado profissional-paciente. Por isso, esses
relatos ganham relevancia para explicar a negligéncia referente
a essa afeccao. No contexto da assisténcia de Enfermagem, as
experiéncias das mulheres podem estimular os profissionais a
prestar um cuidado mais humanizado e a promover a escuta
ativa, a valorizagéo das queixas da paciente, a avaliacao clinica
e 0 encaminhamento para o diagndstico precoce.

Diante disso, a questéo norteadora é: “Qual a experiéncia
de mulheres sobre as suas trajetorias desde o surgimento dos

sintomas até o diagndstico definitivo de endometriose?”. Objetiva-
se descrever as experiéncias das mulheres sobre as trajetérias
desde o inicio dos sintomas até o diagndstico da endometriose.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa.
A escolha por esse método surgiu para as descricdes sobre as
experiéncias das participantes, sendo o fenébmeno do estudo.
Busca-se descrever os achados provenientes dos significados,
motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes dessas mulheres. !

Recrutaram-se mulheres, de forma intencional, com base
nos critérios de inclusdo: ter 18 anos ou mais de idade com
diagndstico de endometriose; ser residente no municipio do Rio
de Janeiro; participar de grupos fechados de uma rede social
dainternet e aceitar participar do estudo. Estabeleceu-se como
critério de exclusao: ter endometriose, mas ser assintomatica.

Ainterlocugéo com os atores sociais na coleta dos depoimentos
desta pesquisa permitiu uma aproximagao com o fendmeno
estudado. Apesar da homogeneidade da amostra, ela reflete a
subjetividade e as relagdes interpessoais desse grupo especifico,
corroborando o perfil socioeconémico identificado nos contextos
nacional e internacional.® Dessa forma, o ponto de saturagéo ocorreu
tanto pelo volume de dados quanto pelo nivel de detalhamento e
aprofundamento sobre as trajetorias dessas mulheres, demonstrando
as diversas dimensoes do objeto de pesquisa.'?

A captacéo de potenciais participantes do estudo ocorreu
por meio de uma rede social de acesso via on-line. Inicialmente,
realizou-se uma busca inicial por grupos fechados na rede social
utilizando a palavra “endometriose”; em seguida, selecionaram-se
apenas os grupos formados por mulheres diagnosticadas com
endometriose, observando o teor de postagens ou os comentarios
que abordassem a tematica. Apds o processo de selegdo do
grupo, solicitou-se a autorizagdo para participar como membro
do grupo fechado selecionado.

Posteriormente, ocorreu a etapa de recrutamento das
participantes e os pesquisadores criaram uma postagem no grupo
em que foram esclarecidos ajustificativa da pesquisa, os objetivos
€ os critérios de inclusédo e exclusao para participar do estudo.
A medida que as possiveis candidatas a participar do estudo
manifestaram interesse em contribuir, 0s pesquisadores entraram
em contato individualmente por mensagem privada, ainda na rede
social, e marcaram um posterior encontro para a realizagdo de
entrevistas. Vale destacar que nenhuma participante se recusou
a participar ou interrompeu a sua participacdo na pesquisa.

O periodo de coleta de dados ocorreu entre dezembro
de 2016 e janeiro de 2017. As entrevistas foram realizadas de
forma individual e presencial em locais publicos escolhidos
pelas entrevistadas com o intuito de promover o acolhimento e
a segurancga a participante. Os ambientes selecionados foram
locais distantes do transito de pessoas para garantir o maximo de
privacidade das entrevistadas. Os dialogos foram gravados em
audio, por meio de um gravador digital, e transcritos literalmente
para posterior andlise. O tempo médio da entrevista foi de
40 minutos. As transcrigoes foram disponibilizadas as respectivas
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entrevistadas para fins de verificagdo, mas nao houve qualquer
solicitacdo de alteracdo de conteudo.

O instrumento de coleta de dados continha um roteiro de
entrevista semiestruturada. As questbes disparadoras foram:
“Conte-me como foi a sua vivéncia no inicio dos sintomas. Como
chegou ao diagnostico de endometriose?”. Tais questionamentos
foram acompanhados de tdpicos, introduzidos ao longo da
entrevista, com o intuito de conduzir a discussao e direcionar as
questdes e as informagdes ndo esclarecidas, como os sintomas,
as repercussdes na vida pessoal, as repercussdes no trabalho,
a peregrinagcéo até o diagnodstico, os custos, os exames, as
consultas e a desvalorizagdo das queixas.

Antes de responderem aos questionamentos, todas as
participantes foram informadas sobre os objetivos da pesquisa
e consentiram participar por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

As analises do conteudo das entrevistas foram conduzidas usando
o software de analises qualitativas Atlas.ti 8 e, para o tratamento de
dados, utilizou-se o levantamento de conteudo tematico/categorial
de Bardin." Com base na leitura e na interpretacao das mensagens,
ocorreu a compreensao dos significados, seguida pelo processo
de codificagao e finalizada pela inferéncia dos dados.

A abordagem de codificagéo foi realizada por dois codificadores
independentes e ocorreu em trés etapas: identificacdo de cédigos
e Unidades de Registro (UR), trechos das entrevistas destacados
com diferentes cores, por meio do método indutivo de analise
de dados; agrupamento das UR para a elaboragéo dos temas;
formagéo de categorias e subcategorias.

As discrepancias que surgiram foram resolvidas por consenso
entre ambos os codificadores. Os resultados dessa etapa foram
disponibilizados as participantes do estudo a fim de avaliar a
confiabilidade, a credibilidade e a generalizagéo dos achados.

As inferéncias ocorreram com base nos agrupamentos
semanticos. Categorias e subcategorias foram descritas por
textos explicativos, ilustradas com as arvores de codificagéo
elaboradas no software e exemplificadas com as UR para cada
subcategoria correspondente. Por fim, a discussao do contetdo
analisado nas categorias foi realizada com base na literatura
cientifica com o intuito de validar os achados deste estudo.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eticaem Pesquisa da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (CAAE: 1.650.425/2016).
Todos os preceitos éticos da Resolucédo n2466/2012, do Conselho
Nacional de Saude, foram respeitados, garantindo o sigilo e a
integridade das participantes. Para manter o anonimato nas falas,
adotou-se a nomeacgéo com a letra inicial “E” de endometriose,
seguida pelo nimero de ordem de realizagéo da entrevista, por
exemplo, “E1, E2, E3...".

RESULTADOS

Entrevistaram-se dez mulheres no estudo com faixa etaria entre
18 e 38 anos de idade e com situagc&o conjugal majoritariamente
composta por casadas (n=7). Houve uma predominancia (n=7) da
populagédo branca e a prevaléncia de alto grau de instrugéo, em que
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cinco possuiam o Ensino Superior completo, seguidas de duas com
Ensino Superior incompleto e duas com Ensino Médio completo.

A média de tempo entre o inicio dos sintomas e a data do
diagnostico foi de 6,5 anos. A maioria das mulheres (n=6) referiu
a dor pélvica como queixa principal; em seguida, houve queixas
de dismenorreia (n=4), dispareunia (n=3), infertilidade (n=3) e
fluxo intenso (n=2).

No total, identificaram-se 104 unidades de registros nas
transcrigbes das entrevistas, que foram agrupadas em duas
categorias e seis subcategorias. Sistematizaram-se as vivéncias
das mulheres com relacdo as trajetorias ao diagnodstico de
endometriose nas categorias tematicas: “Sofrendo com os
sintomas sem o diagndstico de endometriose” e “Peregrinando
até o diagnostico de endometriose” (Figura 1).

Sofrendo com os sintomas sem o diagndstico de
endometriose

Nesta categoria, identificou-se um total de 50 unidades
de registro e trés subcategorias. O sofrimento inicial de quem
convive com os sintomas de endometriose perpassa por trés
importantes condicdes: os fortes sintomas vivenciados desde a
primeira menstruagéo, as repercussdes negativas em diferentes
esferas da vida das mulheres e a importancia de uma rede de
apoio perante essa situacao.

Sintomas fortes desde a primeira menstruacéao,
denominada menarca

As participantes relataram que, desde a menarca, sofriam com
dores acima do limiar aceitavel, nunca tiveram um ciclo menstrual
sem dor, referente a célicas fortes, incapacitantes e presentes até
mesmo fora do periodo menstrual. Acreditam que a endometriose
comegou a se desenvolver a partir da primeira menstruacgao.

Entéo, desde a primeira menstruacéo, foi com dor. Eu
nunca, na minha vida, lembro de ter tido uma menstruagao,
um ciclo sem dor. (E10)

Os sintomas fisicos comumente mencionados foram dor
pélvica, dismenorreia, dispareunia e infertilidade. Também
descreveram os sintomas associados a fisiologia intestinal, como
diarreia, priséo de ventre, dor e sangramento ao evacuar. Além
disso, disfungdes ginecoldgicas como a irregularidade menstrual
e o fluxo menstrual intenso.

Eu falava com ele que sentia dor, muita dor na penetracéo
e muita cdlica. (E5)

Dor nas costas, dor nas pernas, dor para evacuar|(...]Jum
fluxo absurdo, longo e intenso [...] com muito vémito. S6
que isso ndo passou. (E10)

Além dos sintomas fisicos, as mulheres também apresentaram
sintomas psicologicos. As experiéncias psicoldgicas mais
discutidas incluiram estresse e angustia em relagéo ao contexto
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Figura 1. Arvore de codificacdo das trajetdrias de mulheres até o diagnéstico de endometriose elaborada no software Atlas.ti 8.

Fonte: Atlas.ti.8.

em que estavam inseridas, caracterizados como “dor na alma”
e “dor emocional”.

Ent&o, além da dor fisica, a dor emocional também, né? (E2)

E complicado, né? Nao € uma dor so fisica, € uma dor
na alma... E muito ruim... (E7)

Repercussoes negativas dos sintomas.

Muitas mulheres transmitiram a sensac¢éo de que 0s seus circulos
de convivéncia desvalorizavam as suas queixas. As participantes
percebiam julgamentos pessoais sobre os seus sintomas vistos
como “bobagem”, “frescura” ou “coisa de mulherzinha”. A percepgao
de que seus sintomas eram ignorados revela a falta de empatia por
parte de quem deveria acolhé-las. A auséncia real ou percebida de
apoio social repercute diretamente no estado emocional dessas
mulheres.

E a pessoa, no trabalho, diz que entende, mas ndo
entende: “Porque ter cdlica é frescura”|...] entdo, assim
é complicado, porque as pessoas ficam: “ndo, eu super
entendo”, mas nao entendem nada. (E1)

Acha que é bobeira, frescura, mas eu ndo conseguia
nem me levantar da cama, dava vontade de desmaiar
[...] ai, sempre ouvia gracinha, né? Porque as pessoas
ndo entendem o que é... (E8)

Durante a conversa, revelou-se que os sintomas da doenca
pioravam com o passar do tempo e que os intervalos entre as
crises de dor eram cada vez menores. Ndo somente a doenca
agravava a condigdo de saude das mulheres, mas também
despertava um sentimento de impoténcia ao perceber que o
uso de analgésicos e antiespasmaodicos proporcionava um alivio
nas dores relacionadas a endometriose, mas nao era suficiente
para eliminar o sintoma ou curar a doenca. As experiéncias
compartilhadas mencionam que os farmacos deixavam de
fazer o efeito desejado e, por isso, periodicamente, havia troca
de medicacgéo.

Nunca passava, por mais remédio que eu tomasse |[...]
demorava muito tempo. (E6)

S0 foi piorando [...] fora remédio para dor... porque um
[antiespasmddico e analgésico] ndo dd para nada... Nenhum
remédio cura... Nenhum remédio tira a dor... nenhum alivia
[...Jndo aliviava nada... Tudo histdria de fantasia. (E7)

Com a ineficacia dos analgésicos, as participantes iam
frequentemente ao pronto-socorro, durante as crises, onde
faziam o uso de farmacos por via intravenosa para o alivio
imediato da dor. Apesar da concepcao social e pessoal de que
os sintomas eram considerados normais, a baixa efetividade dos
medicamentos e a frequente procura por servigos de urgéncia
apontavam para o fato de que o quadro néo era fisioldgico.
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Parava em pronto-socorro porque tinha vez que o remédio
ja néo fazia efeito [...] todo més, era pronto-socorro para
tomar injecdo na veia [...] ai, na adolescéncia mesmo é
que foi piorando, né? Todo més era pronto-socorro, isSso
n&o podia ser normal. (E4)

Além disso, dentre as histdrias compartilhadas, observou-se
gue a endometriose repercute também no ambito laboral, quando
reduz o desempenho profissional e as suas percepcdes dos
sintomas s&o desvalorizadas. As frequentes queixas algicas
parecem ser irrelevantes em meio a necessidade de produgéo do
mercado de trabalho. Como resposta a esse contexto, percebe-se
0 absenteismo ou o presenteismo devido a falta de condi¢bes
fisicas e emocionais para trabalhar.

Porque, por mais que vocé justifique que vocé passa
mal, que vocé desmaia, a pessoa ndo esta preocupada.
Ela quer saber se, no final, o numero vai estar batendo
e se vali ter feito a quantidade que o contrato diz. Ent&o,
assim, isso é muito dificil. (E1)

Mas, ja fui sim (para o trabalho) me arrastando [...] ai,
eu vou dopada de remédio, mas vou [...] ja fui, muitas
vezes, pedindo para morrer no metré com muita colica...
Me esvaindo em sangue. [...] Eu sempre vou porque eu
acho que vou ser mal-vista, entendeu? (E2)

Algumas mulheres transmitiram a ideia de que os sintomas
tém impacto sobre a vida social quando as impedem de realizar
atividades prazerosas ou afetam seus relacionamentos amorosos.

Mas, eu vi que estava ficando so6 ruim e estava me
afastando do meu esposo. (E5)

Eu até fui viajar com o meu esposo, para casa do meu
irmao, la em Rio das Ostras. No meio de uma festa, eu
tive que ir embora porque eu passei muito mal e foi de
repente. (E7)

Rede de apoio diante dos sintomas

Apesar das queixas sobre a desvalorizagdo dos intensos
sintomas de endometriose por pessoas do seu grupo social
proximo, reconheceram um suporte social especifico, principalmente
por parte das pessoas com mais vinculo afetivo. Em diferentes
graus e formas, a familia, os companheiros e as amigas foram
mencionados como a principal rede de apoio em meio aos
sintomas.

Mas, eles sempre me apoiaram muito: “Vamos procurar
outro médico”; “Ndo gostou? vamos procurar outro”;
“Faz exame”. Na questao familiar, tudo tranquilo, gragcas
a Deus. (E1)

Entao, eu tenho um mariddo... Eu tenho um marido
maravilhoso e ele me ajuda... ele é muito compreensivo. (E7)
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Teve um dia que eu ndo aguentei. Al, minhas amigas me
orientaram: “Vocé deve estar com endometriose”(...) ai,
eu fui ao médico. (E3)

Peregrinando até o diagnéstico

Nesta categoria, identificou-se um total de 54 unidades de
registro e trés subcategorias. As trajetorias das mulheres até
obter o diagndstico de endometriose possuem pontos favoraveis
e dificultadores que foram levantados na analise dos relatos.

Peregrinacéao por diversos profissionais

Na busca por profissionais que respondessem as suas
demandas, muitas mulheres perceberam que alguns néo
valorizavam as suas queixas como deveriam. Esse problema é
interpretado como descaso ou falta de interesse por parte dos
profissionais, conforme se observa nas unidades de registro
analisadas.

Ah, naquela época, era cdlica menstrual... s6 isso que
falavam... Toma ali um [antiespasmddico] na veia e vai para
casa... Era sd isso que eu ouvia: “ah, cdlica menstrual”. (E4)

Foi onde eu falei: é o descaso...é falta de interesse dos
médicos [...] Entdo, muitos ndo tinham paciéncia... entao,
logo cortavam: “Ah, essa dai é uma cdlica, coloca uma
bolsa de dgua quente”.(E7)

Apesar de haver uma variedade de exames para identificar
a endometriose, existem muitas incertezas no diagndstico.
A dificuldade em realizar um diagndstico diferencial foi um dos
problemas apontados pelas participantes em que, muitas vezes,
0s seus sintomas eram associados a infecgdes sexualmente
transmissiveis ou a qualquer outro tipo de infeccao.

Toda vez que vocé vai ao ginecologista, ele sempre passa
antibidtico, pomada. E sempre a mesma coisa. [...] vocé
esta com uma ferida no utero, “ah, é inflamacgéo”. (E8)

E, depois disso, eu comecei a sentir dor na relacédo e
procurei a ginecologista e, a principio, ela investigou
DST. Entéo, fiz todos os exames de clamidia, gonorreia,
exames que o plano de saude ndo cobria [...] porque a
meédica batia na tecla da clamidia, principalmente. (E9)

Investimento financeiro em busca do diagnéstico

As dificuldades dos profissionais em identificar o quadro
clinico da endometriose desencadeiam custos financeiros para as
pacientes. Gastos com especialistas da rede privada e diversos
exames solicitados foram observados nos relatos das mulheres.

De acordo com essas experiéncias, os planos de saude sao
alternativas que ajudam a diminuir os custos com a doenca, e
o atendimento pelo servigo pubico de saude foi definido como
“demorado” e de “dificil acesso”.
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Ja gastei acho que uns trés mil reais em médico... Por
cima [...] e para ter um diagndstico decente, tem que ir
a um médico particular. (E2)

N&o, os custos sdo sempre; com o plano de satide ndo é
tanto porque os exames sdo caros e o plano cobre. (E3)

E demorou porque, como eu te falei, o negdcio de hospital
publico... Mandavam fazer exames que n&do tinham nada
aver. (E7)

Os gastos com alguns exames pareceram ser inviaveis
quando, apesar de acessar diversas tecnologias, ndo foi possivel
identificar sinais da doenca. No entanto, os exames funcionaram
como pecga-chave para confirmar o diagnostico de endometriose.

Fazia exame, ndo acusava nada. (E6)

A primeira coisa foi uma ultra e ele colocou como indicagéo
que poderia ser endometriose. Mas, eu teria que fazer
um exame mais especifico, que foi a ressonadncia com
preparo intestinal. O que indicou mesmo foi a ressonancia
e o CA-125 que, na época, se eu ndo me engano, o meu
estava quinhentos e pouco, bem alto. (E8)

Enfim, descobrindo a endometriose

Nas trajetérias das mulheres, para conseguir o diagndéstico
definitivo, alguns pontos foram extremamente importantes
para esses desfechos positivos. Algumas mulheres discutiram
sobre infertilidade, citando a dificuldade de concepg¢do como
um dos fatores que permitiram a descoberta da endometriose,
pois, a partir dessa condi¢do, procuraram se informar e buscar
profissionais especializados.

Eu falei: “Ah, mas eu quero engravidar”. Mas, ndo
engravidava [...] ai, meu marido fez o espermograma e
tudo bem... Estava tudo certo e eu nada de vir a crianga
[...] foi em outubro de 2014 que eu comecei a querer ser
mae. O diagndstico foi agosto de 2015. (E2)

Diante da complexidade em estabelecer o diagndstico
diferencial e da dificuldade de alguns profissionais em reconhecer
o quadro clinico, destaca-se que a experiéncia e a competéncia
profissional foram fatores primordiais para poder identificar e
conduzir a endometriose.

Mas, foi s6 com ajuda desse, o experiente... Dos 13 aos
25 anos, ninguém descobria. (E7)

Tem um centro de endometriose em Sao Paulo, minha
mae marcou e nds fomos [...] Id, eu comentei o que
estava passando, sofrendo. Ai, ela fez todo o inquérito
de endometriose e tudo batia. Ai, ela falou para mim: “eu
acho que vocé tem endometriose”. (E10)

Dentre os principais fatores que possibilitaram findar essa
trajetoria, ressalta-se que a capacidade individual das mulheres
em reconhecer a presenga de uma patologia instaurada é o mais
importante. Assim, laudos de exames equivocados e profissionais
que desvalorizam suas queixas sintomaticas ndo sao impeditivos
da busca pelo diagndstico da doenca.

Eu sabia que ndo era normal essa dor esquisita, eu sabia
que nédo era normal e continuei buscando. (E3)

Eu vou procurar, isso ndo é da minha cabeca. Ai, eu
comecei a procurar o tratamento a partir dar. (E5)

E ai eles diziam que era ovulagdo dolorosa, fazia uma
ultra: “Ah, é ovulagcéo dolorosa’. Ai, eu falava: “Gente, mas
ninguém sente a mesma dor que eu sinto... tinha alguma
coisa diferente.”[...] mas, eu passei sete anos dizendo que
eu sentia muita dor... vendo que néo era normal. (E10)

DISCUSSAO

Neste estudo, a caracterizagéo sociodemogréfica das mulheres
entrevistadas com o diagndstico de endometriose permitiu verificar
que houve uma predominancia da populagéo branca e com alto
grau de escolaridade, sendo que a maior parte da populagéo
no Brasil é de mulheres pardas e negras.™ Esses achados
sdo semelhantes aos de um estudo de revisdo sistematica?® e
pode-se sugerir que as mulheres ndo brancas e com menos
grau de escolaridade podem ter mais dificuldade em ter acesso
ao diagnostico de endometriose do que as mulheres brancas.

Em pesquisa que objetivou avaliar a experiéncia de
4.334 mulheres que tiveram o diagndstico de endometriose por
meio de uma intervencgéo cirurgica, os resultados identificaram
que elas eram predominantemente de cor branca (3.696 - 94,4%).
Outras pesquisas realizadas no Brasil também verificaram que
algumas intervengdes cirdrgicas, como a cesariana, sao muito
mais frequentes entre as mulheres brancas do que entre as ndo
brancas e menos frequentes entre as usuarias do setor publico
e com menor grau de escolaridade.® 41

Os resultados deste e de outros estudos possibilitaram compreender
como é a experiéncia de mulheres que tém endometriose, mas
enfrentam um tortuoso caminho até obter o diagnostico definitivo.
Essa dificuldade em estabelecer um diagnéstico produz impacto
negativo em suas vidas, uma vez que, até consegui-lo, tendem
a conviver com os sintomas sem um tratamento adequado.?¢817

Embora as participantes tenham relacionado a origem de suas
queixas ao inicio da adolescéncia, essa experiéncia nao foi um fator
suficiente para levantar suspeitas quanto a presenga da endometriose.
Segundo a American College Obstetricians and Gynecologists, a
prevaléncia de endometriose em adolescentes ainda € desconhecida.
No entanto, dois tergos das adolescentes que referiram sofrercoma
dor pélvica crénica ou a dismenorreia, sem responder corretamente
ao uso de anti-inflamatdrios néo esteroidais ou a terapia hormonal,
foram futuramente diagnosticadas com endometriose por meio da
laparoscopia.'® Assim sendo, os sintomas manifestados no principio
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daidade fértil devem ser mais bem observados e valorizados quando
se objetiva um diagndstico precoce e adequado.

Conforme as recomendagdes do National Institute for Health
and Clinical Excellence (NICE), sao consideradas, como casos
suspeitos de endometriose, mulheres, incluindo jovens com idade
igual ou inferior a 17 anos, que apresentem um ou mais dos
seguintes sinais e sintomas: dor pélvica crénica; dismenorreia
que impeca realizar atividades diarias; dispareunia profunda;
sintomas gastrointestinais que ocorram de forma periédica;
sintomas ciclicos de disfungéo urinaria como a disuria e a
hematuria; infertilidade associada a uma ou mais das queixas
anteriores.® Nesse sentido, observou-se que todas as experiéncias
discutidas neste estudo tratavam-se de quadros clinicos de
endometriose em que as participantes apresentaram sinais e
sintomas esperados para essa suspeita, desde o principio da
doenga, assim como identificado em outros estudos também.26817

O impacto psicolégico da doenca também foi outro ponto
levantado pelas mulheres como algo além dos sintomas fisicos
enfrentados e esses resultados assemelham-se aos de outras
pesquisas, permitindo compreender que as repercussdes negativas
na saude mental das participantes deveram-se ao aspecto
croénico da dor, a diagndsticos incorretos e as opgoes limitadas
de tratamento. A construgéo cultural influencia a forma como a
sociedade encara as queixas algicas femininas, e a falacia de
que a mulher deve estabelecer proximidade identitaria com suas
sensacdes dolorosas impede que as queixas caracteristicas da
endometriose sejam consideradas genuinas. Desse modo, as
dores do parto e das colicas menstruais sdo encaradas como
simbolos ideais do género feminino e aquelas que ndo conseguem
suporta-las tendem a ser vistas como inferiores ou frageis.>®"

Mulheres diagnosticadas com endometriose apresentaram
niveis superiores de depressao quando comparadas as mulheres
saudaveis. Aquelas que referiam queixas intensas de dor pélvica
também apresentavam niveis superiores e estatisticamente
significativos em relagéo as que nao relataram esse sintoma.5°

Essa situacéo é agravada com as crises que tendem a piorar com
otempo, tornando os analgésicos e antiespasmadicos totalmente
ineficazes. O tratamento empirico da dor consiste na terapia hormonal
combinada com o uso de anti-inflamatérios ndo esteroidais, sendo
uma op¢ao vidvel enquanto o tratamento cirurgico ndo esta acessivel.
As mulheres tém demonstrado interesse em buscar o alivio da
dor pelo uso de praticas integrativas e complementares, como a
acupuntura, a homeopatia, a meditagao e a dieta.2*?!

Os resultados deste estudo apontam para a procura das
mulheres por servi¢os de urgéncia para o tratamento dos sintomas
da endometriose e isso pode revelar uma falha quanto a organizagao
das redes de atengéo primaria de saude. O acesso periodico ao
pronto-socorro contribui para o atraso no diagndstico, uma vez
que esses servicos apresentam foco apenas na atencdo imediata
as queixas e ndo ao tratamento. A conducéo adequada das
pacientes nesse sistema deveria promover o alivio das queixas
algicas, seguido do encaminhamento a devida especialidade.®

Na esfera ocupacional, estudos congéneres ratificaram os
achados deste estudo, em que se destacaram o presenteismo e
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o0 absenteismo do trabalho. O absenteismo esteve relacionado a
situacdes extremas nas quais se esgotavam as possibilidades de
licencas médicas ou condigbes em que nao se recebeu suporte
por parte dos empregadores. Em contrapartida, o presenteismo
esteve atrelado a condi¢des nas quais a familia dependia
unicamente da fonte de renda das mulheres.>1°

As mulheres escondem suas proprias condigdes de seus
colegas do sexo masculino. Assim, percebe-se que as questoes
da fisiologia reprodutiva feminina ainda séo consideradas “tabus”,
tendo em vista que, assim como neste estudo, ha uma preocupagao
com relagéo as acusagdes e aos julgamentos dos colegas de
trabalho. Muitas vezes, os fortes sintomas sao interpretados
equivocadamente como pretextos para ndo desempenhar suas
tarefas ou apenas “fraqueza do sexo feminino”.??

A endometriose pode afetar negativamente a vida social
das mulheres, pois os resultados mostraram que as mulheres
desta pesquisa referiram sentir dor e desconforto em um nivel
que as impediu de realizar as atividades diarias. Um estudo de
revisao sistematica de métodos qualitativos evidenciou que ha
uma reducao na participacéo de atividades sociais associada
principalmente aos sintomas debilitantes e as questdes estruturais
como a necessidade de um banheiro disponivel e o medo de
manifestar os sintomas em publico.??

O impacto no aspecto social reflete na qualidade de vida
das mulheres. Estudos avaliativos identificaram a associagéo da
presenca de endometriose com uma avali¢éo negativa quanto ao
dominio “funcionamento social”. O carater limitador da doenca
em suas atividades cotidianas dificulta a realizagcdo de suas
proprias atividades ou 0 comparecimento em eventos sociais,
o que desenvolve um nivel de ansiedade nas pacientes devido
a imprevisibilidade dos surgimentos das crises que culmina no
sentimento de impoténcia quanto ao seu estado de saude e, muitas
vezes, aincompreensao por parte do seu ciclo de convivéncia.!”?®

O amparo social foi fundamental para o enfrentamento da
doenca, pois muitas mulheres destacaram receber apoio dos
parceiros, amigos e familiares. Uma metassintese de estudos
de paises em desenvolvimento evidenciou que a presenga ou a
auséncia do apoio social poderia ditar o enfrentamento quanto
as experiéncias menstruais. Essainfluéncia torna-se importante
quando auxilia a concluir atividades, promove o suporte emocional
ou até mesmo funciona como fonte de informac&o.

No que se refere ao investimento financeiro, identificaram-
se gastos especificos com relagéo a intensa peregrinagéo das
mulheres por procura de profissionais e a realiza¢do de diversos
exames, bem como aos problemas de ordem laboral. Na literatura
cientifica, ha um consenso nos casos de endometriose para que
as mulheres priorizem a realizagéo de um plano de saude.>"”

Um grande estudo transversal, considerado a maior pesquisa
multicéntrica prospectiva sobre os efeitos da endometriose realizada
até o momento, evidenciou que a banalizagao das queixas das
mulheres pelos profissionais € um problema de ordem mundial.
Quando as pacientes peregrinam pelo diagndstico, sdo informadas,
pelos seus médicos, que os sintomas apresentados séo considerados
normais, tendo em vista a fisiologia do ciclo menstrual. Resultado
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de como os servi¢cos de saude incorporam os estereotipos de
género reflexos de uma visdo social deturpada com relagédo ao
feminino. Dessa forma, os sintomas narrados sao sistematicamente
desvalorizados pelos profissionais e as informag¢des quanto a
patologia seguem sem ter a devida divulgagao.5”

Algumas atitudes e comportamentos dos profissionais de
saude foram descritos pelas mulheres do estudo atual como
problemas. Muitas vezes, ndo houve interesse, por parte dos
profissionais, em identificar os aspectos importantes da dor,
como a quantidade, a intensidade, a duragéo, a natureza ou o
impacto. Classificar a dor da endometriose como normal revela
uma falta de treinamento ou atualizagao por parte de alguns
profissionais, falta de escuta ativa, tratamento de seus sintomas
e devidos encaminhamentos. Compreende-se que essa forma de
condugéo e atendimento néo esta diretamente relacionada a uma
possivel impericia profissional, mas se entende que, apesar de 0s
especialistas conhecerem sobre a patologia, isso ndo é suficiente
para a identificacéo da doenca. Por isso, atribui-se grande parte
dos atrasos de diagnostico a negligéncia profissional.82225

Uma pesquisa holandesa apontou que a experiéncia e
a competéncia dos profissionais, a boa relagcdo com os seus
pacientes, a orientacéo e a colaboracdo profissional foram os
principais fatores que contribuiram para a descoberta do diagndstico
precocemente.® Além disso, as diferentes apresentagdes clinicas
da endometriose exigem a presenca de um corpo multidisciplinar
para elaborar um adequado plano de atencéo e diferentes olhares
e vertentes do cuidado contribuem para a integralidade do
atendimento as mulheres. A construgdo de protocolos desenvolvidos
por diferentes especialidades para o diagnéstico e o tratamento
da endometriose também é uma ferramenta que pode contribuir
para uma melhor resolutividade na condugéo clinica.'”23

Qutro ponto abordado neste estudo é a dificuldade para
engravidar como importante na obtencdo do diagndstico de
endometriose de forma mais rapida. Esse tipo de associagéo
expressa uma questao de género institucionalizada na assisténcia:
o paradigma da necessidade de fungéo reprodutiva feminina
em detrimento das demais queixas apresentadas. O impacto
da endometriose na fertilidade pode afetar ndo apenas o bem-
estar das pacientes, mas também suas relacdes pessoais.
A possibilidade de haver infertilidade com a doenga manifesta
sentimentos de preocupacao e melancolia nas pacientes, tendo
em vista que a construg¢éo social da ideia de que a mulher deve
ser capaz de conceber uma vida resulta em julgamentos internos
e externos em volta do conceito de “mulher de verdade”.617:2226

A European Society of Human Reproduction and Embryology
(ESHRE) recomenda que a sequéncia preconizada para o
diagndstico de endometriose constitui-se de, inicialmente,
considerar caso suspeito com base no historico, sinais e sintomas;
seguidamente, corroborar a suspeita com exame fisico e os
exames de imagem; finalmente, comprovar a partir da analise
histologica de amostras colhidas durante a laparoscopia, esse
ultimo considerado padrédo-ouro para o diagndstico da doenga.
Nos casos sem o resultado da laparoscopia, recomenda-se o
tratamento empirico com base em exames secundarios, como a

ultrassonografia transvaginal, a ressonancia magneética pélvica
e os biomarcadores sanguineos, dentre eles, o0 CA-125.2°
Entao, os exames de imagem tém papel dubio no diagnostico
da endometriose, pois, apesar de serem pecgas fundamentais
para confirmar casos suspeitos, no sao sinais de certeza para
a patologia. Quanto aos relatos em que, apesar de realizar os
testes, nao foi possivel identificar a patologia, se atribui o fato
de que muitas vezes as lesdes sdo microscopicas, impedindo
a visualizagao até mesmo por meio da laparoscopia.*
Independentemente do contexto geografico, os profissionais
enfrentam dificuldades similares e a endometriose € um problema
de saude publica que merece maior destaque e repercussao.
Os resultados aqui apresentados apontam para a necessidade
de uma melhor divulgagéo de informacdes sobre endometriose
a populagéo e aos profissionais de saude. Por isso, necessita-
se de pesquisas futuras sobre intervengdes para disseminar o
conhecimento e sensibilizar a sociedade sobre essa situagdo
bastante relevante, porém, amplamente negligenciada.

CONSIDERACOES FINAIS E IMPLICACOES
PARA A PRATICA

As trajetorias das mulheres desde os primeiros sintomas
na menarca até o diagnostico definitivo de endometriose sao
permeadas por duas vertentes: as barreiras e os facilitadores.
Apontam-se, como principais fatores dificultadores desse caminho,
a desvalorizacdo das queixas das pacientes por profissionais e
pessoas do convivio, a naturalizagcdo da dor feminina, o impacto
financeiro da doenca e a dificuldade em estabelecer um diagnostico
diferencial. Por outro lado, as queixas de infertilidade, a capacidade
individual de reconhecer a presenca de uma patologia instaurada,
o0 conhecimento sobre a endometriose e a experiéncia/capacitacdo
do profissional permitem findar essas histérias.

Dentre as limitacoes deste estudo, ressalta-se a baixa
abrangéncia de mulheres com diferentes perfis socioeconémicos.
No entanto, isso reflete a realidade referente a dificuldade de
acesso universal e a desigualdade social relacionadas ao
diagnostico de endometriose no Brasil, uma vez que a pesquisa
estava disponivel, via internet, para toda a populagéo. Além disso,
o carater retrospectivo na coleta de dados pode interferir na
memodria das participantes ao contar suas proprias experiéncias,
apesar de que todos os relatos analisados mantiveram uma
coeréncia, compartilharam experiéncias semelhantes e puderam
ser corroborados pela literatura cientifica.

Os resultados apoiam a realizag@o de pesquisas futuras sobre
a sensibilizacdo da populagéo geral acerca da endometriose e a
construgéo de instrumentos que facilitem o diagndstico precoce
da patologia, como questionarios de triagem especificos para
dor pélvica crbnica, escalas de avaliacao da dor ginecoldgica
e algoritmos de condugéo clinica.

No que tange a implicagbes para a pratica, esta pesquisa
contribui para o avango cientifico por divulgar, de forma inédita,
o caminho percorrido por mulheres até o diagndstico clinico da
endometriose no contexto dos servigos de saude disponiveis
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no Brasil. Demonstraram-se 0s aspectos psicolégicos e os
impactos em diferentes niveis que podem ser acessados para criar
experiéncias construtivas com relacéo a saude da mulher. Além
disso, reflexdes sobre o papel da sociedade e dos profissionais
podem ser levantadas por quem acessa esses resultados.
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