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RESUMO

Este estudo aborda a partir de uma abordagem socioldgica, a experiéncia de mulheres que
vivem com endometriose, tendo como referéncia as narrativas compartilhadas no ciberespaco
sobre suas vivéncias com a endometriose. Segundo a Biomedicina, a endometriose € uma
inflamacéo que afeta o Utero, podendo se estender para outros 6rgaos. As mulheres que vivem
com endometriose sentem dores incapacitantes, desanimam de vivenciar a vida social, podem
ter dificuldades em gerar filhos, além de enfrentar descréditos sobre seu sofrimento fisico e em
especial, sobre a veracidade e intensidade das dores até mesmo no atendimento médico. Como
recursos terapéuticos biomeédicos para se conviver com a doenga, ja que se diz ndo haver cura,
existem tratamentos medicamentosos com anticoncepcionais que abordam a menstruagao como
principal causa da doenca. Porém, o uso continuo de anticoncepcionais acarreta o aumento do
sofrimento, a existéncia de depresséo e outros transtornos. Algumas mulheres apresentam casos
graves, como a “endometriose profunda”, que exige intervencao cirargica, sendo apenas um
tratamento paliativo. Considerada sociologicamente uma doenca de longa duracdo, a
endometriose afeta a vida pessoal, familiar e profissional das mulheres. Esta dissertacdo
concentrou-se assim, numa investigacdo em torno das experiéncias de adoecimento de mulheres
com endometriose, analisando narrativas (desde as primeiras suspeitas ao diagnéstico até as
formas saberes destas mulheres sobre a doenga, como as apropriagdes dos conhecimentos
médicos e outros processos terapéuticos). O locus do estudo foram duas paginas privadas do
Facebook: “Endometriose profunda”, criada em 2018 e “Endometriose sem censura”, criada
em 2017. Estas paginas virtuais sao espacos privilegiados onde se compartilham as experiéncias
de dores, angustias, desafios e conquistas. Buscou-se uma atencdo maior para estas trocas de
informacBes e saberes acerca dos itinerarios terapéuticos, assim como dos agenciamentos
dessas mulheres na convivéncia com a doenga e com o préprio corpo. Dos resultados, observou-
se que as mulheres vivendo com endometriose se autodenominam de “endometriacas” ou
“endomulheres”. Diante das incertezas, as pessoas que vivem com endometriose buscam
alternativas para alcancar alguma qualidade de vida, podendo chegar a remissao da doenca
aquelas que assumem outras estratégias de autocuidado como alternativa de intervencao.

Palavras-chave: endometriose; experiéncia da doenca; sofrimento; Sociologia da saude;
Antropologia da saude.



ABSTRACT

This study approaches, from a sociological approach, the experience of women who live with
endometriosis, having as reference the narratives shared in cyberspace about their experiences
with endometriosis. According to Biomedicine, endometriosis is an inflammation that affects
the uterus and can extend to other organs. Women living with endometriosis experience
disabling pain, become discouraged from experiencing social life, may have difficulties in
bearing children, in addition to facing disbelief about their physical suffering and about the
veracity and intensity of pain, even during medical care. As biomedical therapeutic resources
to live with the disease, since it is said that there is no cure, there are drug treatments with
contraceptives that address menstruation as the main cause of the disease. However, the
continuous use of contraceptives leads to increased suffering, the existence of depression and
other disorders. Some women have serious cases, such as “deep endometriosis”, which requires
surgical intervention, being only a palliative treatment. Sociologically considered a long-term
disease, endometriosis affects women's personal, family and professional lives. This
dissertation therefore focused on an investigation around the experiences of illness of women
with endometriosis, analyzing narratives (from the first suspicions to the diagnosis to the ways
these women know about the disease, such as the appropriation of medical knowledge and other
therapeutic processes) . The locus of the study were two private Facebook pages:
“Endometriose profunda”, created in 2018 and “Endometriose sem”, created in 2017. These
virtual pages are privileged spaces where experiences of pain, anguish, challenges and
achievements are shared. Greater attention was sought for these exchanges of information and
knowledge about therapeutic itineraries, as well as the agency of these women in living with
the disease and with their own bodies. From the results, it was observed that women living with
endometriosis call themselves “endometriacs” or “endowomen”. Faced with uncertainties,
people living with endometriosis seek alternatives to achieve some quality of life, which may
lead to remission of the disease for those who assume other self-care strategies as an
intervention alternative.

Keywords: Endometriosis, EXPERIENCE OF DISEASE, SUFFERING, sociology of health,
anthropology of health.
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INTRODUCAO

Ainda na graduacio em Ciéncias Sociais cursei a disciplina Antropologia da Satde?® e
fiquei muito interessada em me aprofundar nos estudos socioantropoldgicos nessa area. As
discuss@es advindas da disciplina despertaram-me a pensar a respeito da construcdo cultural do
corpo, as concepcoes de salde e doenca e a formacao das subjetividades. Com isso, a partir do
entendimento de que os corpos sdo tdo sociais quanto bioldgicos, a contribuicdo da sociologia
e da antropologia para a satde estd em oferecer instrumentos para uma compreensao mais ampla
dos problemas em relacdo a saude/doenca, as epidemiologias, ao género, as sexualidades, entre
outros.

Dentre os textos lidos durante a disciplina, os de autoria de Howard Becker (1977),
Marcel Mauss (1974) e Lévi-Strauss (1975; 1949; 1989) serviram para refletir sobre as visdes
de mundo estabelecidas (ou muitas vezes dadas por “naturais™) a respeito do uso de drogas,
poder, técnicas corporais (andar, parir, sentar etc.), cura, crengas, doencas, saude, prazer, dor.
Dentre esses autores, destaco também as obras de Maria Cecilia de Souza Minayo (1997; 2006),
especialmente o texto “Contribui¢des da Antropologia para pensar e fazer saude” (2006). Esse
texto contribuiu para ampliar os meus horizontes acerca da constru¢do dos conhecimentos
socioantropoldgicos relacionados a satde, quando ela conclui que:

baseado nas descobertas de Lévi-Strauss e de Marcel Mauss é de que
precisamos aproximar e valorizar as mais variadas interpretacGes do
fendmeno satde/doenca. Uma vez que todas as formas de conhecimento tém

racionalidade, todos os sistemas terapéuticos tém valor intrinseco. (MINAYO,
2006, p.193).

E mais:

...estudos empiricos dos citados autores e de outros antrop6logos vém
evidenciando o que todos sabemos por meio do senso comum e do bom senso:
o fato de que a doenca, a salde e a morte ndo se reduzem a uma evidéncia
orgénica, natural e objetiva, mas que sua vivéncia pelas pessoas e pelos grupos
sociais esta intimamente relacionada com caracteristicas organizacionais e
culturais de cada sociedade. (MINAYO, 2006, p.193).

Nesse sentido, essa pesquisa concentra-se nas praticas da vida como sendo lugar potente
de novos saberes e poderes (RABINOW, 1999), considerando as maltiplas formas de saber. A
internet € um dos lugares onde é possivel perceber o surgimento de novas configuragdes e

interacdes de saberes, poderes, corpos, populacdes e criagdes de grupos identitarios a partir de

! Disciplina de 60 horas cursada em 2018, no curso de Ciéncias Sociais na Universidade Estadual do Sudoeste da
Bahia (UESB).
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suas condic¢des bioldgicas (RABINOW, 1999). O surgimento de novas identidades que formam
grupos ligados a determinada doenca para a partilha de experiéncias, € o que Rabinow chama
de biossocialidade?. A exemplo, tem sido cada vez mais comum encontrar no Facebook®
paginas e grupos de pessoas diagnosticadas com diabetes, hipertensdo, diversos tipos de
canceres, fibromialgia, endometriose e outras doengas.

Por se tratar de um grupo de mulheres que tomam a corporeidade (Utero) e a doenca
(endometriose) como um dominio das suas vidas, exploro as suas experiéncias a partir de
nocbes que trazem a dimensdo corporal e bioldgica/médica como eixo de préaticas e
sociabilidades. Nesse sentido, a nossa abordagem esta fundamentada nas concepgdes de
embodiement (CSORDAS, 2008), biolegitimidade (FASSIN, 2010), entre outras que serdo
trazidas no decorrer deste estudo.

A centralidade do Gtero na vivéncia das mulheres com endometriose é uma realidade.
Afinal, é por onde se estabelece o desequilibrio que, de dentro para fora, afeta a vida social,
sobretudo quando se fala em infertilidade, pois estendem-se as aflicbes — no sentido de que
ultrapassa o sofrimento fisico e afeta a vida social, j& que para muitas, € a maternidade que
afirma sua identidade mulher. Swain (2007) ressalta que na declaracdo “ ‘eu sou mae’, essa
frase parece justificar uma existéncia e proclamar uma identidade” (p. 201) e questiona ent&o:
“qual seria o lugar das mulheres que ndo querem ou ndo podem ter filhos?” (SWAIN, 2007).

No intuito de compartilhar aflicbes como essas e outras causadas pela endometriose,
mulheres tém se reunido em grupos virtuais em busca de informacdes e apoio emocional. Os
diversos relatos de experiéncias dessas mulheres nos espacos virtuais reforcam a luta pelo
reconhecimento de uma dor que é real e legitima. N&o é “frescura” ou “exagero” como muitas
delas ouvem de quem desconhece a doenca.

Cabe ressaltar que, embora eu ndo tenha vivenciado no meu corpo a endometriose, 0
meu interesse pelo estudo da experiéncia das pessoas com endometriose comeca a partir da
minha experiéncia pessoal como paciente na especialidade da ginecologia; experiéncias estas
que foram desafiadoras. Depois de algumas frustracdes, passei a buscar alternativas de cuidado
no espaco virtual e entrei em diversos grupos de mulheres que compartilhavam saberes que iam
além das questdes voltadas a reproducéo, mas considerando as emogdes, 0 autoconhecimento,

tambem as sexualidades, oferecendo outros caminhos para a satde ginecoldgica.

2 Assim como VALLE (2013, p.46), eu opto por usar biossocialidade por entender que se aplica melhor para se
referir a sociabilidade, sentindo original da ideia utilizado por Rabinow (1999).

3 Por Facebook entendo ser uma plataforma virtual que as pessoas podem criar seus perfis com fotos, videos ou
frases; podem também criar paginas para falar de assuntos do seu interesse, e criar e/ou participar de grupos com
temas do seu interesse.
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Nesse interim, deparei-me com paginas nas redes sociais que reuniam mulheres que
buscavam caminhos alternativos para lidar com problemas ginecoldgicos, tais como infeccBes
urinarias e candidiases recorrentes, fortes colicas menstruais e até problemas mais complexos,
como a endometriose. Outros fatores que me motivaram a abordar a temaética foi o fato de ver
outras mulheres proximas, amigas e familiares sofrerem com dores uterinas e perceber como
h& uma naturalizacdo destas dores, sobretudo por parte das mulheres e dos profissionais da
salde, cuja solucdo mais considerada para estes casos € a supressdo da menstruacdo, a partir da
utilizacdo de hormonios. Busquei entdo compreender quais os desafios a serem enfrentados a
respeito dos processos corporais com relacdo a vida social, a partir dos seguintes
questionamentos: suspender a menstruacdo seria mesmo a solucdo para as dores? Por que se
pensa ser normal sentir dores intensas a cada ciclo menstrual? Com isso, um acumulo de
incémodos levou-me a investigar a experiéncia de mulheres que sofrem com a endometriose.

Os desafios com a endometriose comecam desde a busca pelo diagndstico e segue no
enfrentamento dos sintomas. No Brasil, a Lei Federal n® 14.324/2022 instituiu o Dia Nacional
de Luta contra Endometriose, declarado no dia 13 de marco e a Semana Nacional de Educacéo
Preventiva de Enfrentamento a Endometriose, como intuito de dar visibilidade e promover
acOes preventivas e informacdes acerca do diagnostico e tratamento. Apesar da importancia
desse ato, a Lei ndo da outras providéncias. Estima-se que no Brasil, a endometriose afete mais
de 7 milhdes de mulheres e cerca de 180 milhdes em todo o mundo®. Nos homens, os casos de
endometriose sdo raros®.

O enfrentamento com a endometriose pode ser doloroso. Muitas mulheres chegam a
sofrer de dores incapacitantes. Em muitos casos, a doenca afeta a vida das mulheres consigo
mesmas, no trabalho, na propria sociabilidade e em atividades corriqueiras da vida cotidiana.

Na perspectiva da biomedicina, a endometriose consiste em uma doenca ginecoldgica
considerada cronica que acomete o Utero e se caracteriza pelo crescimento do tecido
endometrial, causando sintomas como dores uterinas, dores nas relacdes sexuais e infertilidade,
podendo afetar outros 6rgdos tambem (BAPTISTA, 2018). As causas ainda sdo inconclusas
pela medicina, e a teoria mais aceita é a da menstruacgdo retrograda, que seria a menstruacéo
voltar e ser absorvida pelos ovarios. Neste caso, devido a uma falha no sistema imunoldgico, o

corpo ndo consegue combater a formacéo dos tecidos (BAPTISTA, 2018). Apesar das mulheres

4 ALVES, F. Projeto institui Dia Nacional de Luta contra a Endometriose Fonte: Agéncia Senado. Disponivel em:
<https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2020/02/28/projeto-institui-dia-nacional-de-luta-contra-a-
endometriose>. Acesso em: 24 dez. 2022.

5 S, CAMBIAGHI, DR. A.Endometriose em homens: rara, mas existe. Disponivel em:
https://ipgo.com.br/endometriose-em-homens-rara-mas-existe/ <Acesso em: 20 set. 2022.
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com endometriose se enquadrarem nesta descricdo, muitas delas alcangam a chamada
“remissao” da doenga.

Este estudo investiga a experiéncia do adoecimento de mulheres com endometriose a
partir de suas narrativas, desde as primeiras suspeitas ao diagnostico ou ndo, buscando
interpretar as acGes e a apropriacao dos conhecimentos médicos e outros saberes pelas mulheres
No processo terapéutico. Por endometriose, entendo que seja um sofrimento social corporificado
e materializado no Gtero. Considerada como uma patologia, € a Biomedicina que tem o dominio
de intervencdo sobre as mulheres vivendo com endometriose. Logo este estudo busca
compreender a endometriose ndo pelo discurso dominante da biomedicina, mas sim, a partir da
reunido das mulheres nas redes sociais, organizadas em comunidades virtuais com intuito de
buscarem informacoes e se autoajudarem.

Para Segata ¢ Rifiotis (2016), o espaco virtual tem “um aspecto sobressaliente da
pesquisa [que] nesse campo € o estudo etnogréfico sobre a producdo de subjetividades que
acompanham as novas tecnologias” (p.40). Na antropologia, ha alguns termos para se referir
ao trabalho etnografico feito no espaco virtual como netnografia, etnografia virtual,
webnografia, etnografia digital etc., cada uma delimitando os requisitos que configuram cada
préatica®. Embora ndo haja na literatura consenso acerca do tempo ideal de imersdo no campo
para realizar-se a pratica etnografica’, me resguardo entfo em dizer que realizei observagio no
espaco virtual para coleta de dados inspirada na etnografia, no que diz respeito a coleta e analise
de dados e a ética da pesquisa.

Assim, o trabalho de campo foi realizado na plataforma virtual Facebook,
acompanhando um grupo de mulheres com endometriose chamado “Endometriose profunda” e
uma pagina chamada “Endometriose Sem Censura”. Realizei a observagdo desses espacos
virtuais no periodo entre os meses de julho e agosto de 2021. Utilizei uma ferramenta da propria
plataforma para salvar postagens e um caderno de campo virtual® para cada pagina que
acompanhei na plataforma. Este caderno de campo consiste em salvar as capturas da tela
(prints) do computador e descrever o que foi observado e tecer comentarios, semelhante a

etnografia.

® Fragoso, Recuero e Amaral (2011), conceituam algumas dessas.

" Segundo Geertz (1978, p.15), “praticar a etnografia é estabelecer relagdes, selecionar informantes, transcrever
textos, levantar genealogias, mapear campos, manter um diario, e assim por diante. Mas ndo sdo essas coisas, as
técnicas e 0s processos determinados, que definem o empreendimento. O que define € o tipo de esforco intelectual
que ele representa: um risco elaborado para uma ‘descri¢do densa’, tomando emprestado uma nogao de Gilbert
Ryle.”

8 Para a realizacdo deste caderno virtual utilizei o programa Word para cada pagina analisada do Facebook.
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Através de formulario que postei nestes espacos, realizei entrevistas com cinco (05)
mulheres integrantes e/ou seguidoras; o formulario continha os termos de consentimento de
participacdo da pesquisa no qual sé era possivel seguir para as perguntas apos marcar o quadro
confirmando que havia lido e aceito os termos da pesquisa. Para este estudo, criei nomes
ficticios para fazer referéncias aos seus relatos. Dessa forma, procurei preservar a identidade
das voluntérias. Os registros do Facebook que utilizo aqui também estdo com tarjas nos nomes
e nas fotos dos perfis das mulheres, por questdes éticas.

Assim, 0 espaco virtual se apresenta como um espaco de continuidade da vida real, em
que os individuos, a partir de um diagnostico médico, formam grupos para compartilhar as
aflicdes da experiéncia de vivenciar uma doenca.

Os estudos acerca da “experiéncia da enfermidade” tém sido crescentes no campo das
ciéncias sociais no intuito de conhecer outras faces do adoecimento e ha compreensdao em como
crencas e valores médicos configurados pelos fatores socioculturais afetam os individuos e
grupos sociais na vivéncia da doenga. Além disso, as reflexdes em torno destas questdes
procuram aprofundar debates sobre a experiéncia desse corpo social e a sua corporalidade nessa
condicdo de doente. Sendo assim, esta dissertacdo estd centralizada nas experiéncias de
mulheres® com endometriose por reconhecer a importancia de se apreender como elas integram
subjetivamente as formas da doenca.

Outro aspecto que me motivou foi o fato de ter poucos estudos socioantropoldgicos em
salde no Brasil acerca da experiéncia de se viver com endometriose, a exemplo do estudo
“Relatos de endomulheres na rede: bioidentidade, agéncia e sofrimento social”, de Gabriela
Garcia Sevilla (2022). Ja na area da salde coletiva, encontrei alguns que dialogam com a
experiéncia de mulheres com endometriose, no qual detalho mais a frente. Ha, portanto, uma
lacuna tedrica/empirica sobre esta teméatica no &mbito das ciéncias sociais e humanas, sobretudo
nas discussdes em torno do género. Existem pesquisas no campo do saber biomédico e da salude
coletiva, porém, ndo se leva em conta as subjetividades de quem vivencia a doenca e sim, 0s
seus aspectos biologizantes. Mais a frente, detalho essa busca por estudos sobre a endometriose.
Ja no campo socioantropoldgico em salde, encontrei alguns trabalhos sobre a satide da mulher,
experiéncias da doenca, itinerarios terapéuticos, a dor e cultura de maneira geral, além de um
trabalho sobre o sofrimento social das mulheres com endometriose, também feito no espaco

virtual.

® O foco aqui séo as pessoas designadas do sexo feminino ao nascer.
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A doenca pode ser vista como um desvio social (ALVES, 1993) quando reduz o
individuo ao seu papel programado socialmente. No caso das “endomulheres” - como se
autointitulam as mulheres que vivem com endometriose nos espacos virtuais (blogs e redes
sociais) (SEVILLA, 2016) - ou “endometriacas” - termo criado por Ariane Steffen'® para se
referir as mulheres que vivem com endometriose (STEFFEN, 2019) -, esta designada no ambito
profissional, as dificuldades vao além de trabalhar com dores, mas sim quando estas dores se
apresentam como insuportaveis, sendo recorrente a apresentacdo de atestados medicos. A
necessidade de faltar ao trabalho aumenta quando se inicia a peregrinacéo de exame em exame
para chegar ao diagndstico, o que pode demorar anos.

Sendo no corpo que esta personificado o ser social, como produtor e produto da cultura
(MALUF, 2001), a doenca aqui € analisada nessa esfera, pois o corpo bioldgico é também um
corpo social (DOUGLAS, 1978; 1976). Portanto, implica em conhecer os impactos da
enfermidade no cotidiano das mulheres, nos aspectos préaticos do cotidiano como a frequéncia
na escola, a empregabilidade, os afazeres domésticos e cotidianos e a maternidade para aquelas
que desejam ter filhos ou os percalcos daquelas que ja tiveram. Além disso, esta pesquisa
procura evidenciar como as mulheres que vivenciam essa doenca narram suas estratégias de
“vitoria” ou de continuidade da vida com/e apesar da doenca (NEVES, 2015).

Assim, busco abordar as experiéncias de adoecimento invisibilizadas e negligenciadas
socialmente, tanto nas politicas publicas de saude, como pela biomedicina nas préaticas de saude,
a partir do ponto de vista das pessoas que vivem com a enfermidade. Ademais, esse estudo
possibilita conhecer relatos e narrativas das “endomulheres”, que € uma outra perspectiva da
doenca, procurando assim, enxergar a totalidade das experiéncias, tal como a reorganizacao da
vida por causa da doenca de longa duracdo (CANESQUI, 2007). Sdo nas narrativas que se
encontram aquilo que ndo é visto nos exames médicos. Trata-se de uma forma de se
autorrepresentar, sendo parte da necessidade humana ser compreendida pelos outros
(MATTINGLY, 1998).

Cabe lembrar que quando estamos utilizando o termo “mulher” ou “mulheres” esté ai
entendida a multiplicidade de experiéncias de pessoas que vivem com endometriose, mas

também o reconhecimento das diferentes intersecgdes que atravessam suas vidas, em especial,

10 Autora do livro “Meu caminho... passou pela endometriose”, fundadora e administradora da pagina no Facebook
“Endometriose sem censura”. Steffen relata que, em um tempo em pouco se falava da doenca, meados da década
de 1990, ela recebeu diagndstico definitivo da endometriose, lhe apresentada como sem cura, € 0s tratamentos
eram paliativos com hormdnios que lhes desencadearam depressdo, sindrome do panico, menopausa precoce, além
de outros problemas; ela buscou caminhos alternativos e nas terapias integrativas, se tornando uma terapeuta
especialista em Fitoterapia e GineEcologia. Disponivel em: <https://www.endometriosesemcensura.com.br/>.
Acesso em 21 de maio, 2022.
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de classe e raca. Faco essa ponderacdo como reconhecimento da complexidade deste fenémeno
em estudo e que, a0 mesmo tempo, deve estabelecer a dimensdo do sofrimento corporal e
sofrimento social, considerando a invisibilidade e a negligéncia dessa experiéncia dolorosa e
uterina das mulheres. Deste modo, estudar a endometriose é reconhecer as relagdes entre corpo
e social, experiéncia de si e vida social.

Dito isso, este estudo traz uma reflexdao acerca de como as mulheres tém sido afetadas
pela doenca, tendo por objetivo geral interpretar na experiéncia de mulheres com endometriose,
as construcdes dos conhecimentos e suas interacdes com crengas e valores médicos pré-
estabelecidos socialmente. Ja como objetivos especificos este estudo busca investigar como se
constrdi a experiéncia do adoecimento na vida cotidiana: os impactos na vida das mulheres, as
mudancas e os desafios, analisar como a construcéo social da doenca e da saude influenciam
no enfrentamento da doenca e nas escolhas do processo terapéutico e, por fim, interpretar como
se apropriam do discurso biomédico e dos outros saberes como estratégias de legitimacédo e
enfrentamento da endometriose.

A presente dissertacdo esta organizada em trés capitulos, além dessa introducao e das
considerac@es finais. No Capitulo 1, enfatizo as questBes tedrico-metodoldgicas do estudo;
descrevo como essa pesquisa foi realizada, quem séo as pessoas pesquisadas, assim como, as
informacgdes acerca da observacdo nos grupos do Facebook, além de entrevistas com
interlocutoras voluntérias a partir dos préprios grupos. Cito ainda estudos tanto da area das
ciéncias sociais, como em areas de saber que se relacionam com o tema das reflexdes a respeito
da experiéncia de se viver com endometriose. Ainda no primeiro capitulo, apresento o
referencial tedrico que se embasa essa discussao e quais tedricos lanco méo para alcangar o0s
objetivos propostos aqui.

No Capitulo 2, exploro o contetdo das entrevistas e as interagdes das paginas do
Facebook que retratam as problematicas relacionadas as intervencgdes no corpo. Tratamos de
perceber como a doenca é uma forma de sofrimento social corporificado. Reflito no sentido de
compreender a endometriose como processo corporal que pde em questdo a propria concepgao
de doenca para cada pessoa que vive a experiéncia. Nesse sentido, a dor se apresenta como
sintoma sentido no corpo, que comunica 0 corpo no mundo. Porém, essa comunicagdo nem
sempre ¢ “ouvida”, ndo sé por quem sente, mas por vezes, desacreditadas pelas pessoas da
convivéncia dessas mulheres (familiares, amigos, relacionamentos amorosos, relagfes no
trabalho). Na ultima parte do capitulo, o foco se concentra na critica a negligéncia do social,
evidenciada nas relacGes fora de casa, como no ambiente de trabalho, e na negligéncia da
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medicina, evidenciada no atendimento em situagdes de dores, em tratamentos ineficazes e nas
dificuldades do diagnostico.

Ja no Capitulo 3, discuto os desafios do tratamento com a endometriose na perspectiva
das pessoas que vivem tal experiéncia e a busca por alternativas a ciéncia médica que até o
momento ndo da conta de promover tratamentos satisfatorios. Nessa perspectiva, as mulheres
com endometriose fazem-se produtoras legitima de conhecimento colaborando na criagdo de
biossocialidades.

Por esse prisma, evidenciamos as dimensdes sociais, culturais e politicas que envolvem

a tematica e colocam no centro do debate, as pessoas que vivem com a doenga, situando-as.
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CAPITULO 1 - DOS CONSULTORIOS AS REDES SOCIAIS: PESQUISA COM
MULHERES

Neste capitulo proponho a apresentar as provocacdes teoricas e metodoldgicas
resultantes da aproximacgdo com as mulheres que vivenciam a endometriose. Gostaria de
ponderar que ao me aproximar da temética, busco um entendimento a partir das ciéncias sociais
em salde. A este respeito, entendo que a abordagem de fenbmenos ligados ao corpo e a
salde/doenca passam pelo que Sarti (2001) comenta, ao dizer que corpo, saude, doenca e
sofrimento se constituem com objetos de pesquisa que atravessam os limites disciplinares, ndo
cabendo ser de dominio de uma so rea do saber.

Até o recorte final da pesquisa e considerando essa realidade em foco, formulei os
alguns questionamentos que podem ajudar o leitor a entender a complexidade do objeto de
estudo e como essa tematica suscita muitas reflexdes e possibilidades de abordagem. Dentre os
questionamentos, cito os seguintes: como € a relacdo de cuidado da mulher com sua saide? De
gue maneira a doenca afeta suas relacbes? O fato de a ciéncia bioldgica ter sido historicamente
mais ocupada pelos homens, afeta a producéo cientifica para as questdes que dizem respeito a
satde da mulher? Qual a legitimidade nos conhecimentos construidos a partir das experiéncias
das endomulheres? Os protocolos terapéuticos biomédicos abrangem a complexidade da vida

social da mulher moderna?

1.1 A pesquisa de campo

Né&o é simples e € até bastante delicado conversar sobre dores, sejam elas fisicas ou
emocionais, pois € atravessar uma linha para a intimidade de alguém, é levar essa pessoa a
transformar em palavras aquilo que Ihe afeta. No caso de mulheres com endometriose, é trazer
a tona muitas vezes, suas frustracOes causadas pela infertilidade, com o relacionamento
conjugal, com a dificuldade do diagnostico e do atendimento medico, com a compreensao da
familia, dos amigos e dos colegas de trabalho.

Escolhi entdo, fazer uma etnografia virtual por compreender que é no espacgo virtual,
que essas mulheres se encontram reunidas com outras que passam por realidades semelhantes
e compartilham suas vivéncias de maneira sincera, organica. O ambiente virtual se apresentou
bastante propicio para a troca de informacdes das “endomulheres”; nesse espago elas postam
suas duvidas, compartilham informacdes, desabafam e interagem nas postagens umas das

outras.
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Ao centrar a analise do espaco virtual sob uma abordagem socioantropolégica, é
possivel ampliar discussdes acerca das experiéncias de sujeitos que, de um lado criam
mecanismos de praticas de promoc¢éo de saude e do outro, buscam autonomia nas terapias
através das redes sociais que integram as midias sociais no ciberespaco.

Proximo a virada do século XX para XXI, Arturo Escobar (1994), em seu artigo
intitulado “Welcome to Cyberia — Notes on the Anthropology of cyberculture”, articula a
“antropologia da cibercultura” (ciberculture) e analisa os impactos das novas tecnologias no
mundo social. Para este autor, a tecnologia contorna novas ordens de “produgdo da vida, da
natureza e do corpo por meio de intervencdes tecnoldgicas fundamentadas na biologia”
(SEGATA; RIFIOTIS, 2016, p. 30). Essa movimentagéo de se pensar a cibercultura surge da
necessidade de se compreender as transformacdes socioculturais relacionadas a tecnologia
(SEGATA; RIFIOTIS, 2016). Desta forma, € possivel se pensar o campo da biossocialidade no
sentido de compreender as influéncias de grupos de apoio que se formam nos espacos virtuais
e nas maneiras de lidar com a salde.

Essa articulacdo abre espaco para o didlogo entre as areas da saude, sociologia e outras
areas de saber. Realizar pesquisa nas redes sociais € compreender esse lugar como estratégico
para se identificar a criagéo de biossocialidades e assim, perceber seus impactos na vida social
dos individuos. Por isso, 0 espaco virtual é relevante para considerar que “tipos de comunidades
os grupos humanos podem criar com a ajuda das tecnologias emergentes” (SEGATA,
RIFIOTIS, 2016, p. 30). Nos termos de Escobar (1994), o ciberespaco é entendido como
“realidades virtuais e ambientes mediados por computador” (SEGATA; RIFIOTIS, 2016, p.
28).

Dentre os diferentes espagos virtuais que trazem a endometriose como motivacéo para
a socializacdo (SIMMEL, 2006), escolhi dois deles: “Endometriose Sem Censura” e
“Endometriose profunda”. Sdo espacos com grande numero de participantes e que se
distinguem no funcionamento e, portanto, possibilitam a exploracdo de diferentes experiéncias.
A pégina virtual “Endometriose Sem Censura” possui uma unica administradora, sendo ela
responsavel pelo seu contetdo, divulgando orientagdes acerca da endometriose, dicas de
alimentacdo e testemunhos de suas seguidoras que lhe enviam histdrias de superacéo. Ja o
“Endometriose profunda” possui trés administradoras. Qualquer participante do grupo pode
postar suas questdes e pode interagir, ndo tendo limites para isso. Ambos 0s espagos precisam

de autorizacdo das administradoras para participar.
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Primeiramente, eu passei a ser seguidora da pagina!! do Facebook “Endometriose Sem
Censura” (24 mil seguidoras). As observagdes aconteceram entre 20 de junho de 2021 até 31
de agosto 2021. Nesse periodo, registrei num caderno de campo virtual as postagens e
interagBes que ocorreram na pagina. A pagina foi criada em 2017 por Ariane Steffen®?,
responsavel pelos contelidos postados. Em outros canais digitais (enderecos disponibilizados
na pagina) e em sua autobiografia (também divulgada através dos canais virtuais), Steffen conta
a sua trajetoria com a endometriose. Ela foi diagnosticada com a doenca em um momento em
gue pouco se conhecia a respeito, nem mesmo os médicos. Depois de muitas frustragdes com
os tratamentos, Steffen estudou fitoterapia e se tornou uma terapeuta especialista em
endometriose e através da sua pagina, ja ajudou milhares de mulheres. Vale aqui ressaltar que
a criadora da pagina ja publicou um livro a respeito da sua experiéncia com a doenca e que
também possui outros perfis em outras redes sociais, como o canal no Youtube e um site, ambos

de mesmo nome da pagina no Facebook.

2

Figura 1. Capa do Grupo “Endometriose Profunda”.

Cancelar solicitagao

ENDOMETRIOSE PROFUNDA

Fonte: arquivos da pesquisadora, 2021.

1 Qualquer pessoa que tenha um perfil na rede Facebook pode criar uma pagina. Nesse espaco, dentro das politicas
de privacidade do Facebook, as pessoas escolhem que contetido postar, e de acordo o interesse das pessoas, elas
escolhem seguir as paginas, as chamadas “seguidoras”, e assim recebem notifica¢des quando ha novas postagens,
e podem ver as postagens na sua timeline (linha do tempo em que aparecem conteldos atualizados dos amigos e
paginas seguidas).

12 Foi autorizado o uso do nome da interlocutora para esta pesquisa.
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Figura 2.Capa do grupo “Endometriose sem Censura

Endometriose Sem Censura
24 mil seguidores - 0 seguindo ©OWhatsApp | 8 Seguindo @ Mensagem

Fonte: arquivo da pesquisadora, 2021.

No grupo “Endometriose profunda” (24 mil mulheres seguidoras), identifiquei-me
como pesquisadora, apresentei-lhes a proposta de pesquisa e entéo elas liberaram meu acesso.
A observacao aconteceu entre os dias 20 de junho de 2021 até 31 de agosto 2021. O grupo
“Endometriose profunda” foi criado em 11 de abril de 2018 e possui 5 administradoras. A
dindmica do grupo sdo as interacGes; qualquer pessoa que faz parte do grupo pode fazer
postagens. As pessoas encontram nesse espaco virtual, acolhimento e trocas de experiéncias,
indicacdo de cuidados, o que funciona ou ndo, indicagdo de consultérios médicos,
medicamentos, situacdo de dores, compartilham imagens de si (dentro do que é permitido no
grupo), falam do resultado de cirurgias, enviam mensagens de esperan¢as umas as outras. O
grupo é privado. Nos termos das redes sociais isso significa que nao é qualquer pessoa que pode
ver suas publicagdes, é preciso solicitar autorizagdo da administradora e justificar a entrada. A
justificativa é que sejam mulheres com endometriose.

Esta pesquisa se beneficiou também da autobiografia (publicada em livro) de Ariane
Steffen (2019), gestora do grupo “Endometriose Sem Censura”. Nele, foi possivel conhecer
mais profundamente a experiéncia de uma mulher com endometriose, desde o inicio da
mensuracao até a superacdo da doenca. O livro contém 304 péginas e estd em dividido em 19
capitulos (sem titulos); foi publicado pela propria autora e é ela quem divulga em suas redes
sociais 0 endereco virtual para compra. A autora conta em linguagem simples, a sua historia
abordando suas dificuldades no caminho até um diagndstico e os aspectos médicos da sua

trajetoria com a endometriose.
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Ainda relacionada a pesquisa, desenvolvi uma live — que acabou se constituindo como
grupo focal — que ocorreu em margo de 2021. Foi organizada por mim a partir de uma conversa
informal com uma integrante de um dos grupos. Ela entrou em contato quando soube da
pesquisa atraves do formulario de perguntas que postei (com autorizacdo das administradoras).
Confeccionei os cards de divulgacdo e com a ajuda de amigas e amigos, divulgamos em nossas
redes sociais e no grupo “Endometriose Profunda”, onde qualquer participante do grupo pode
fazer postagens. Nao obtive resposta da administradora do “Endometriose Sem Censura” para
divulgacao.

Convidei para iniciar essa conversa a propria “endometriaca”® com quem conversei
informalmente. Assim, fiz a abertura com um texto para refletir acerca da importancia de
valorizarmos nossos sonhos engquanto mulheres, ainda que isso pareca estar “nadando contra a
maré”. Em seguida, fizemos uma rodada de apresentacfes para que as pessoas pudessem se
conhecer e depois a convidada fez a sua fala contando sua trajetdria com a endometriose. Em
seguida, o espaco foi aberto as pessoas presentes. A live contou com cerca de 10 pessoas
presentes de variadas idades e até mesmo um homem. As pessoas interagiram, levaram suas
duvidas, compartilharam das suas experiéncias e trocaram dicas. Esse momento ndo foi
utilizado diretamente na pesquisa, ndo foi uma reunido gravada, no entanto, contribuiu para

aprofundar meu envolvimento na pesquisa.

Figura 3.1 Roda de conversa de Mulheres com endometriose realizada pela plataforma do

G

WILLIAMS RODRIGUES

Google Meet.

Fonte: Print Screen realizado pela autora.

13 Como ela se refere a si e outras mulheres que vivem com endometriose.
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Figura 4.Card de Divulgacdo da Live

MARCO, MES MUNDIAL DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE
A ENDOMETRIOSE

margo
| roda de conversa de
mulheres endometriacas
do Brasil

Tema

Desafios das mulheres
endometriacas na busca
por quzlidade de vida

CONMDACA SUSana TRGANZADIRA: Lays
Alves Lopes

Plataforma maeat | ro
o Malhores cnd

Fonte: realizado pela autora.

Entdo, com a autorizacdo das criadoras e gestoras da pagina, iniciei a observacéo. Criei
um arquivo com prints** dos posts e interacdes, 0 que se tornou uma espécie de diario de campo
virtual. Em outubro de 2021, publiquei um questionario (google forms*®), com anuéncia prévia
das administradoras, com perguntas introdutorias (ver apéndice) cujo objetivo era desencadear
um primeiro contato para uma possivel futura conversa com as voluntarias, para que pudessem
contribuir mais com a pesquisa. Dessa forma, vinte e oito pessoas responderam. La continha
um espago solicitando que deixassem e-mail ou namero de celular se houvesse interesse em
continuar contribuindo com a pesquisa. Vinte e duas mulheres deixaram algum contato. Dessas,
apenas consegui entrevistar cinco, as outras ndo retornaram o contato.

Nesta pesquisa, sdo as narrativas das mulheres concedidas através de entrevistas que
comportam mais informag6es. Foram realizadas cinco entrevistas online e uma presencial (o
perfil das interlocutoras esta resumido no Quadro 1). As entrevistas realizadas caracterizam-se
como entrevistas semiestruturadas, na qual pude conduzir as perguntas com alguma
flexibilidade, dando o tom de conversa com as interlocutoras e assim, foi possivel realizar uma
troca mais afetiva, visto que o assunto é delicado. Para realizar as entrevistas, fundamentei-me

em autores como Michel (2015), ao indicar que essa ferramenta de levantamento de dados pode

14 Ferramenta do proprio teclado dos computares que permite fazer uma foto da tela em tempo real.
15 Trata-se de uma ferramenta disponivel pela Google que permite organizar diversos formatos de formularios de
perguntas.
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ser utilizada para complementar a analise mais aprofundada de dados ja coletados, caso que
aqui se aplica.

O roteiro da entrevista esteve organizado para dar conta de recuperar os elementos
cruciais reportados pelas mulheres acerca das suas experiéncias vivendo com a endometriose.
Nele, 05 eixos tematicos foram abordados. S&o eles: corpo e menstruacdo; corpo e doenca;
relacdo com profissionais da saude; dor e medicalizag&o.

As entrevistas online ocorreram pela plataforma virtual do Google Meet, que é uma
ferramenta de video conferéncia; a sala foi criada por mim e o link enviado minutos antes da
entrevista para a entrevistada. A duracéo das entrevistas foi em média 45 minutos e ocorreu
com bastante tranquilidade nos ambientes, sem interrupgdes, nem apari¢Oes de terceiros.
Apenas em uma destas entrevistas houve problemas com a conexdo a internet, inviabilizando o
trabalho de transcricdo. As entrevistadas eram de diferentes regides do pais, sendo a maioria do
nordeste brasileiro.

Para a entrevistada que reside em Jodo Pessoa (PB), sugeri que a entrevista fosse
presencial, e ela prontamente acolheu a ideia; o lugar foi sugerido por ela, no campus da UFPB.
Ela chegou s, no horario e lugar combinado e realizamos nossa conversa, proximo a algumas
lanchonetes em que haviam mesas de concreto que é de uso comum da comunidade académica.
A universidade estava tranquila, apenas poucas pessoas nas mesas das lanchonetes. A entrevista
fluiu sem interrupgdes.

Bem, de modo geral, as mulheres com quem dialoguei estdo na faixa etaria entre 22 e
45 anos. Duas delas se declararam brancas, uma parda, uma preta e outra ndo declarou cor ou
etnia. Duas delas tem filhos e uma vive com o companheiro e filha, j& outra € divorciada e vive
s0. Das que ndo possuem filhos, uma mora com os pais e outras duas vivem sé, sendo uma
divorciada.

Ainda sobre o perfil, quanto a escolaridade, duas possuem ensino médio completo, uma
a graduacdo, advogada e assistente social, e a assistente social informou que tem po6s-graduacgéo
(Mestrado). Uma declarou estar cursando a graduagdo em Comunicacdo Social, informando a
sua ocupagdo como estudante. As demais contaram com as seguintes categorias: vendedora,
empreendedora, advogada e assistente social. Todas elas estavam trabalhando na época da
entrevista, de modo que a renda mensal declarada foi de um a trés salarios-minimos*® (para trés
delas), uma das mulheres informou uma renda de um e meio salarios, uma comentou que ndo

tem renda e outra ndo declarou os rendimentos.

16 Salario-minimo nacional em 2021 era de R$ 1.100,00. Lei 14.158 de 2 de junho de 2021.
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Quadro 1. Perfil das mulheres entrevistadas

Nome | Idade N° Raca ou Escolaridade Profissao Renda per
ficticio filhos cor capita (RS)
Samara 37 0 Nao Pos-graduacao Assistente social Nao
declarou declarou
Lucia 27 1 Branca Superior completo Advogada de
R$ R$2.200
aR$ 4.400
Karen 45 2 Parda Superior incompleto | empreendedora de
R$ R$2.200
aR$ 4.400
Claudia 22 0 Preta Ensino médio estudante Sem renda
completo
Carla 34 0 Branca Ensino médio Vendedora de
completo R$ 1.100,00
a R$2.200

Fonte: informacdes da pesquisadora, 2022.

Como se pode observar, trata-se de um conjunto de mulheres com experiéncias sociais
diferentes e complexas, envolvendo desde as diferencas na cor da pele e idade até o nivel de
escolaridade. Predomina mulheres que trabalham, com recursos mensais. Chama atencéo que
no perfil geral das que responderam ao formulario, das 28 que responderam, 9 tem filhos. Das
entrevistadas apenas duas tém filhos. Das que ndo tem filhos, uma disse que desejava ter filhos
quando estava em um relacionamento, mas que ndo aconteceu. Mais tarde, ja fora do
relacionamento, declarou ndo saber se ainda queria, até se deparar com a endometriose e se
chocar que ela talvez ndo pudesse escolher ter filhos. Outra disse que a endometriose
impossibilita a gestacdo e que esta resolvida com a ideia da ado¢do, quando resolver ter filhos.
Uma disse que ndo deseja experienciar a maternidade.

Entrevistar as mulheres com endometriose foi importante para conhecer as narrativas
das experiéncia de viver com a doenca. Ou seja, para entender 0 modo como opera 0
constrangimento de falar sobre a menstruacdo e os problemas que podem estar relacionados ao
ciclo menstrual por medo do estigma de fraca ou por associar a menstruacdo a algo negativo e
vergonhoso (SEEAR, 2009). Segundo breve artigo escrito por John Launer e Anita Wohlmann
(2023)*7, publicado em revista virtual de satide, ha um interesse médico pelo estudo em prol de

17 Health Education England, Londres, Reino Unido (JL); Departamento de Lingua, Cultura, Histéria e
Comunicacdo, University of Southern Denmark, 5230 Odense, Dinamarca (AW) wohlmann@sdu.dk.
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uma medicina baseada em narrativas, reconhecendo-as como pontos positivos. Para estes

autores,

[...] a expectativa de que esses métodos construam habilidades narrativas que
melhorem os cuidados de salde, oferecam espaco para autorreflexdo e
desenvolvam abordagens mais holisticas e socialmente criticas para a pratica
da medicina - todas destinadas a contribuir para uma salde mais sustentavel,
préticas de cuidado humanizadas e criticas (LAUNER; WOHLMANN, 2023,
p.98, traducdo minha'®).

Ainda segundo o artigo, os estudos das narrativas no campo da medicina podem
evidenciar questdes sobre “desigualdades de género, o racismo estrutural, as disparidades na
salde e os efeitos dos sistemas neoliberais na saude, bem como em areas como hierarquias
profissionais e dindmicas de poder” (LAUNER; WOHLMANN, 2023, p.99, traducdo minha).
Nesse sentido, a area das Humanidades pode trazer boas contribui¢bes para a construcdo de
saberes multidisciplinares em salde.

Outra perspectiva de se conhecer as narrativas, é reconhecer a coproducdo do
conhecimento por mulheres que vivem com a endometriose, como demonstra o estudo de
Sevilla (2013) em um blog na internet. Assim, esse movimento de trocas se consubstancia
através do agenciamento da mobilizacdo politica nos espacos virtuais e faz com elas saiam do
lugar do siléncio e ndo reconhecimento do sofrimento (fisico, psicolégico, moral, econdmico).
Nesse sentido, a no¢do de agéncia confere aos individuos a capacidade de, através das suas
experiéncias, criar maneiras de atuacdo social em face aos seus infortnios e sofrimentos,

intervir em situac@es sociais que lhes envolvam (MALUF; SILVA, 2018).

1.2 Reflex8es conceituais sobre a endometriose

Realizei um levantamento bibliografico entre teses, dissertagdes e artigos para
identificar as producdes cientificas no campo de interface entre as ciéncias sociais e a satde na
ultima década (2011-2021). Nas areas das ciéncias sociais no Brasil, encontrei apenas um
trabalho sobre o tema endometriose, que foi o artigo publicado em 2013 no Dossié da Revista
Vivéncia de Antropologia, intitulado “Relatos de endomulheres na rede: bioidentidade, agéncia

e sofrimento social” da autora Gabriela Garcia Sevilla. Neste trabalho, a autora busca

18 «“expectation that these methods will build narrative skills that improve health care, offer space for self-reflection,

and develop more holistic and socially critical approaches to the practice of medicine - all of which are meant to
contribute to more sustainable, humane, and critical practices of care” (LAUNER; WOHLMANN, 2023, p.98
[original]).
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compreender através de relatos de mulheres com endometriose publicados no blog “A
endometriose & eu”, suas formas de mobiliza¢Ges politicas em busca de “biolegitimidade” e
analisa a constituicdo de “biossociabilidades” e “bioidentidades” no espacgo virtual. Sevilla
(2013) percebe nos relatos os aspectos da “concepg¢do de feminilidade relacionada a reproducao
por terem, muitas vezes, a fertilidade afetada pela doenga” (SEVILLA, 2013, p. 61). A autora
analisa também esse espaco virtual como lugar de se reinventar na vida cotidiana abalada, um
espaco de resisténcia para seguir vivendo. Assim, elas se agrupam em suas especificidades “a
partir de uma nova identidade, ndo sdo apenas mulheres, sdo mulheres com endometriose,
‘endomulheres/endoamigas’ que compartilham uma experiéncia de vida, a convivéncia com
uma doenca e a dor causada por ela” (idem, p.62) e conclui que a experiéncia com endometriose
pode ser compreendida como um sofrimento social, como demonstra ao longo do trabalho.

Este € um estudo que dialoga com as minhas reflexdes na medida em que aborda
aspectos semelhantes, tal como o entendimento da doenca como uma condi¢do produzida
socialmente e de “coprodu¢ao” das proprias mulheres, sem desconsiderar seu carater material,
biolégico (SEVILLA, 2013). Também dialoga no aspecto de considerar o ciberespaco nédo
apenas como espaco virtual, mas como lugar de continuacdo da vida onde as mulheres tém se
apropriado das ferramentas como redes sociais, sites e blogs para se organizarem coletivamente
no enfrentamento da doenca (SEVILLA, 2013).

No entanto, penso que € importante esclarecer que procuro ir além. Como mesmo pontua
Sevilla (2013) em seu artigo, a etnografia seria um caminho para ir além das narrativas e
capturar o sofrimento de outras perspectivas. A etnografia do virtual se constitui como a
possibilidade de observar as mulheres conversando entre si, para elas mesmas de forma
espontanea. Portanto, abrem outros horizontes para a analise da pesquisa. Outro aspecto de
aprofundamento desta pesquisa é 0 seu carater antropoldgico quanto as questdes em torno do
paradigma da corporeidade (CSORDAS, 2008). Assim, analisa-se a experiéncia da doenca
através da perspectiva do “corpo como sujeito da cultura” (p.102), aprofundando assim, o
estudo da experiéncia do adoecimento por endometriose.

Seguindo com a investigacdo dos estudos, encontrei na area de satde coletiva a tematica
da experiéncia do adoecimento por endometriose na Revista Ciéncia e Saude Coletiva, o artigo
intitulado “A experiéncia do adoecimento de mulheres com endometriose: narrativas sobre a
violéncia institucional”, publicado em 2017, por Paulo Alexandre de S. Bento e Martha Cristina
N. Moreira. O trabalho discute a experiéncia do adoecimento por endometriose enfatizando a
violéncia institucional vivida nesse processo. Os autores se direcionam pelo referencial tedrico

de Daniel Bertaux (2010) em “Narrativas de Vida”, e trabalham o adoecimento crénico como
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um fator sociocultural; vinte mulheres participaram da pesquisa, convidadas de dois espagos
virtuais sobre o tema. Os autores indicam em seus resultados, situa¢des de violéncia de género
expressa desde a banalizacdo das queixas por parte dos profissionais da satde até a dificuldade
de acesso aos servicos de salde.

Destaco um outro artigo publicado em 2018 na revista Physis: Revista de Salde
Coletiva, dos mesmos autores do artigo citado anteriormente, intitulado “Quando os olhos ndo
veem o que as mulheres sentem: a dor nas narrativas de mulheres com endometriose”. Nesse
estudo, as mulheres foram convidadas para as entrevistas por intermédio das moderadoras das
paginas virtuais “Endometriose ¢ eu” ¢ “GAPENDI - Grupo de Apoio as Portadoras de
Endometriose e Infertilidade”. O artigo teve por objetivo discutir “os significados atribuidos
por mulheres a dor causada pela endometriose, enquanto parte da dimensdo intima do
protagonismo de se viver com esta doen¢a” (BENTO; MOREIRA. 2018, p. 1). O debate se da
a luz da antropologia médica de Cecil Helman e da antropologia da dor, de Le Breton. Ao
analisar as narrativas das experiéncias das mulheres com endometriose, os autores chegam a
dois pontos centrais: “a banalizagdo com que estdo acostumadas evoca uma contrarreagao, em
enfrentamento expressa por uma performidade nas narrativas; o outro ponto sdo as metaforas
usadas para conseguir descrever a dor que sentem” (BENTO; MOREIRA, 2018, p.17).

Como ¢é possivel observar, o espaco virtual tem sido uma modalidade de acesso as
mulheres nos estudos sobre a endometriose. Esses trabalhos contribuem nesta pesquisa trazendo
a tona importantes elementos que envolvem a experiéncia do adoecimento da endometriose e
gue também aparecem na etnografia que realizei: o aspecto sociocultural da doenca relacionado
ao género expressos no sofrimento da dor, da banalizagdo dos outros para com suas dores,
resultando muitas vezes, na violéncia institucional em hospitais, postos de salde, escola,
trabalho (BENTO; MOREIRA, 2018).

Outro artigo que dialoga diretamente com este estudo ¢ “A little monster inside me that
comes out now and again’: endometriosis and pain in Austria” (2022). Este artigo € uma
publicacdo recente. Trata-se de um estudo sobre a experiéncia com a endometriose no campo
socioantropoldgico. Neste trabalho, Jaeger et al. (2022) demonstram como sentimentos e
pensamentos de medo, raiva e desespero estdo associados a endometriose e dor nas mulheres
entrevistadas na Austria. Os autores analisam os contetidos das entrevistas a partir de 8
categorias. Sao elas: “1. Endometriose — “um monstrinho”; 2. Dor — “prejudicial a vida”; 3.
Pensamentos e sentimentos sobre endometriose e dor - “por qué?”’; 4. Lidar com a endometriose
e dor — “mantenha a calma”; 5. Efeitos e alteracbes causadas pela endometriose e dor —

“qualidade de vida”; 6. desejos e expectativas sdo relevantes para a presente discussao —
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“comunicagao”; 7. Tabus — “ndo fale sobre isso”; 8. Falando sobre isso — “contato com outras
pessoas da mesma posi¢ao” (JAEGER et al. 2022. p. 04).

O artigo de Jaeger et al. (2022) compartilha com essa investigacdo a experiéncia
subjetiva das mulheres nas dores causadas pela endometriose e a variacdo das dores, podendo
ser dores pélvicas, dores na relacdo sexual, dor nas costas, entre outras. Os seus resultados
evidenciaram o sofrimento destas mulheres por serem incompreendidas em seu circulo social e
pelos medicos, além do sofrimento pelo tempo de se chegar a um diagnostico correto, sendo
este um ponto importante para lidar com a doenca e legitiméa-la socialmente.

Os estudos sobre enfermidade no campo das ciéncias sociais em salde lancam luz a uma
outra perspectiva do adoecimento: a do proprio individuo, que a partir de suas experiéncias,
sobretudo com as enfermidades de longa duracdo (CANESQUI, 2007), podem ter a dindmica
da vida afetada em vérios aspectos. Segundo Alves (1993), “a ideia de enfermidade ndo aponta
apenas para as impressoes sensiveis, e sim para o sentido atribuido a elas. Torna-se necessario,
portanto, circunscrever as reagdes corporais em sistemas significantes” (ALVES, 1993, p.268).
As pessoas que vivem com doencas de longa duracédo (CANESQUI, 2007), como é o caso das
mulheres com endometriose, podem ser marcadas pelo medo, incertezas, medicalizacao,
exames e cirurgias e até mesmo, pelo estigma com relacéo as questdes de reproducéo.

Os trabalhos aqui citados valem-se do papel da narrativa no estudo da experiéncia de
vida com a endometriose e o lugar da dor “materializado” no adoecimento. Este estudo também
reflete a experiéncia da doenca a partir da narrativa, sendo importante ressaltar o seu lugar para
capturar os sentidos atribuidos ao adoecimento pela endometriose. Por narrativa, tomo aqui o
olhar de autores como Arthur Kleinman (1988) que trabalha na perspectiva da experiéncia da
doenca — illness narratives, termo que demarca a maneira como os desequilibrios que ocorrem
no corpo (disease - doenga) sdo subjetivados pelos individuos. Para o autor, a interpretacdo da
narrativa na experiéncia da doenca é central no processo terapéutico.

Nesse sentido, outro autor a quem recorro é Cheryl Mattingly (1988). Para Mattingly
(1998), narrar a experiéncia da doencga faz parte da necessidade humana de ser compreendido
pelos outros, de estar em comunicagdo mesmo em condi¢des devastadoras; as narrativas
descrevem ndo s6 o que a pessoa faz no mundo, mas o que o mundo faz para a pessoa, portanto,
dizem respeito a acdo humana em suas interacfes (MATTINGLY, 1988).

Dessa forma, a narrativa oferece significados por meio da evocacao de imagens diante
do ndo dito (BENTO; MOREIRA, 2018) e levanta questdes que ainda podem estar
negligenciadas pela biomedicina. Segundo Launer e Wohlmann (2023), a antropologia médica

tem interesse nos estudos das narrativas de medicos e pacientes a partir do entendimento que
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esse método crie espacos para autorreflexdo e abordagens mais criticas da medicina,
construindo assim, praticas de cuidados humanizadas.

Para pensar a experiéncia de uma doenca que afeta majoritariamente mulheres, é
importante considerar as categorias género, raca e classe como marcadores sociais nesta
pesquisa. Assim, como referencial tedrico para essa discussao, parto dos estudos da socidloga
Emily Martin (2006 [1987]) quando investiga 0s processos culturais que atravessam as
concepcdes das mulheres sobre 0s seus corpos. Em seu estudo “A mulher no corpo: uma analise
cultural da reproducdo” (2006), a autora evidencia como as praticas médicas sdo atravessadas
e carregadas de valores culturais. Ela vai analisar como esse aspecto afeta a realidade cotidiana
pela via do discurso médico, além das intervencdes medicamentosas e invasivas sobre o corpo
feminino, como é o caso da endometriose.

Martin (2006) aponta a biomedicina como uma estrutura de poder que foi ocupada
majoritariamente por homens ao longo da sua histdria no Ocidente e reflete quais as
consequéncias desse fator na maneira como as mulheres concebem o préprio corpo. Martin
(2006) pontua como a divisdo de tarefas em termos de publico e privado entre homens e
mulheres, foi guiada pelas fungdes bioldgicas, delegando a mulher atividades privadas como
reproducdo, sexo, cuidados domésticos e até a questdo afetiva dos relacionamentos.

A autora também argumenta que, numa perspectiva fisica, mulheres diversas
(atravessada por questdes étnicas, econdmicas e culturais) carregam caracteristicas comuns:
ocupam posicao subordinada ao homem, seja na esfera do trabalho, da familia, no imaginario
social ou mesmo na linguagem. Também compartilham similitudes na forma como lidam com
0s processos corporais do parto e da menstruacao. Porém, em cada cultura, esses processos tém
significados diferentes (MARTIN, 2006). Além disso, a experiéncia do sofrimento das
mulheres relacionados a salde e doenca varia de acordo com a interseccionalidade dos
marcadores sociais no que diz respeito ao acesso aos cuidados médicos e ao autocuidado com
a saude, sendo importante considerar até mesmo, o marcador relativo as crencas religiosas, que
aparecem em varios desabafos de mulheres com endometriose na rede social observada nesta
pesquisa.

O poder biomédico atua a respeito da satde reprodutiva seguindo a ldgica capitalista
com relagéo a sua acdo medicalizadora, em especial, ao parto ou a imposicao de ter filhos ou
ainda, quando as pessoas sao impedidas de realizarem cirurgias para ndo os ter. Esse poder vem
a tona na propria concepcao do que é doencga. Apenas essa ciéncia legitima essa condicdo. Para
a antropdloga citada, todas as mulheres sdo afetadas de uma forma ou de outra pelos conceitos

médicos e cientificos do processo corporal feminino (MARTIN, 2006).
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Dando seguimento ao entrelace de género e salde, os estudos de Fabiola Rohden trazem
grandes contribuicdes para se pensar a racionalidade que domina a especialidade de ginecologia
no Brasil. A autora parte da historia da biomedicina no Brasil, em especial da emergéncia da
ginecologia e apresenta elementos para entender como a fungéo reprodutiva da mulher serviu
para as bases de um pensamento médico que se apoia na hierarquia social patriarcal e a usa
como argumento para delinear a ideia de corpo e o seu papel social. Diante dessas relagoes,

Rohden (2002) conclui como ficam as defini¢bes na sociedade. Ela nos diz:

Ao homem caberia os desafios do mundo publico; a mulher, a reproducéo da
familia. A natureza ja tinha estabelecido a diviséo e a ordem que a sociedade
deveria reproduzir. Escapar dessa determinagdo era ir contra as leis da espécie
e da evolucdo. E a partir desse quadro que a ginecologia se constitui ndo
apenas como despretensioso estudo e tratamento das doencas das mulheres,
mas como uma ciéncia da feminidade e da diferenca sexual. (...) O interessante
é que ambas tém em comum o recurso a supostos dados bioldgicos que
legitimam visdes de mundo e hierarquias sociais (ROHDEN, 2002. p. 122).

Nesse sentido, Fabiola Rohden (2002) levanta fatos acerca do surgimento da
ginecologia no Brasil em que no discurso médico, a mulher € tratada quase que exclusivamente
pela funcdo sexual/reprodutiva, resumindo como fundamental apenas essa questdo para a
natureza da mulher. Em concordancia com Martin (2006 [1987]), Rohden (2002) argumenta
que “é a partir das fungdes diferenciadas na reproducao que se prescreve papéis sociais muito
distintos para homens ¢ mulheres” (p.115), sendo assim naturalizado para os homens, as
atividades publicas de trabalho e para as mulheres, as atividades relacionadas a familia e
trabalho doméstico (ROHDEN, 2002).

Do ponto de vista das autoras acima referidas, ha persisténcia nos discursos médicos
sobre o corpo considerado feminino como sendo uma maquina de reproducdo, desde a
construcdo do significado da menstruacéo, até a naturalizagdo da dor, bem como em apreender
0 impacto da endometriose em diferentes esferas da vida das mulheres e realidades sociais.
Portanto, é importante considerar nas préaticas biomédicas, a relacdo dos exames, diagndsticos
e tratamentos com os marcadores de género, de raca e classe.

Na busca da compreenséo da discussao sobre do corpo feminino, tomo como referéncia
entdo, os elementos que Emily Martin (2006) traz para se pensar a cultura da ciéncia e Dona
Haraway (1995), que entrega uma critica feminista acerca da producdo do conhecimento
cientifico ocidental universalizante do ponto de vista eurocéntrico, branco, masculinista e

capitalista.
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Para pensar 0 corpo como agente ativo da cultura e os desequilibrios corporais como
consequéncia das opressdes sociais, adoto a perspectiva de Thomas Csordas (2008) atraves do
paradigma da corporeidade. Assim, explorar a corporeidade significa aqui tomar a relacéo entre
a mulher®® como um corpo de maltiplas implicagdes sociais, € a0 mesmo tempo, de ciclos
biologicos que nem sempre se harmonizam com o funcionamento do mundo materialista
pensado e representado majoritariamente por homens.

Entendo ser necessario aprofundar o debate para além da experiéncia social do
adoecimento, através do paradigma da corporeidade (embodiment), entendido “como uma base
para compreender a experiéncia humana na cultura” (CSORDAS, 2008, p. 16), ou seja, um
outro aspecto da experiéncia da vida. Thomas Csordas (2008) sugere a “experiéncia” como
significancia do significado, em outras palavras, o desafio esta além de estudar as narrativas, €
preciso pensar o corpo como um “lugar de inscrigdo da cultura” (p.11), “corpo como locus da
cultura, meio de sua experimentagdo do ‘fazer-se humano em suas multiplas possibilidades’
(p.11).

Pelo paradigma da corporeidade (embodment) do antropélogo Thomas Csordas (2008),
é possivel se observar as respostas biolégicas aos processos sociais, levando em conta 0s
significados atribuidos ao comportamento do enfermo, que ndo podem ser explicados apenas
pelas referéncias da biomedicina (ALVES, 1993). Assim,

[...] adoenca deve ser vista como um desvio social e ser analisada pelo sistema
leigo de referéncia, isto é, pelo corpo de conhecimentos, crencas e acgdes,
através do qual ela é definida pelos diversos grupos sociais. Tal sistema esta
baseado em premissas diferem do modelo biomédico e é resultante de
estruturas sociais especificas de cada sociedade. (ALVES, 1993, p. 265).

Thomas Csordas (2018) propde que o corpo seja estudado ndo como objeto da cultura,
mas como sujeito desta, ou seja, “a base existencial da cultura” (p. 102). Portanto, trata-se de
colapsar o biologico e o social e colocar no nivel cultural a intersubjetividade, desejo, evocagéo,
intuicdo (CSORDAS, 2018 p.19). Surgem questdes complexas com esse estudo que talvez ndo
caiba respondé-las aqui, pois ainda é uma doenca negligenciada em alguns aspectos, mas vale
a pena deixar a reflexdo para estudos futuros.

Ademais, também como aporte tedrico-metodologico, lango mdo da fenomenologia
social para descrever e refletir o cotidiano dos individuos e suas a¢des no mundo da vida, bem

como suas condutas significativas (SCHUTZ, 1979) e assim, interpretar suas respostas ao

19 O recorte desta pesquisa sdo pessoas designadas mulher no nascimento, que nasceram com ovarios e (tero.
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adoecimento. A sociologia fenomenoldgica oferece caminhos interpretativos da construgdo do
cotidiano do individuo que convive com uma enfermidade, entendendo que a acdo é sempre
circunstancial (ALVES, 2021).

Para Schutz (1979), o mundo da vida cotidiana € o mundo intersubjetivo, que existe
antes do nascimento do individuo e que € interpretado pelos outros baseando-se em experiéncias
anteriores préprias e transmitidas por familiares e professores, por exemplo. Estas experiéncias

funcionam como um codigo de referéncias (p.72).

Nesse sentido, a ideia de acdo se torna central na teoria schutziana. Inseparavel
do conceito de acdo, a “cotidianidade”, como um modo fundamental de
coexisténcia entre atores humanos e desses com 0s objetos a sua volta, € um
componente oficial do ser humano (ALVES, 2021, p. 16).
Em Schutz, o mundo ndo esta dado, mas é construido cotidianamente através da acédo
dos individuos, e essas sao guiadas por codigos de referéncias e por suas experiéncias. Entéo,

Schutz (1979) entende que:

O conceito de experiéncia significativa sempre pressupde que a experiéncia
cujo significado é predicado € uma experiéncia delimitada, fica agora bastante
claro que somente uma experiéncia passada, isto €, uma experiéncia que é
vista em retrospectiva, como ja acabada, terminada, pode ser chamada de
significativa (SCHUTZ, 1979, p.63).
Para ele, o comportamento ¢ definido como “uma experiéncia da consciéncia, o qual
atribui significado, através da atividade espontanea” (Schutz, 1979. p.66). Ou seja, nos termos
de Alves (2021),

significados sdo interpretacdes (atitude reflexiva portanto) que os atores
atribuem as suas "experiéncias passadas” (ato) e que sdo gestadas no fluxo de
atividades (interagdes, associacdes entre agentes), no “ser movido” sempre em
vias de transformacdo e concretizacdo. (ALVES, 2021, p. 19).

Em vista disso, a sociologia fenomenoldgica oferece caminhos interpretativos da
construcdo do cotidiano do individuo que convive com uma enfermidade, entendendo que a
acdo é sempre circunstancial (ALVES, 2021). Podemos assim, observar as respostas sociais aos
processos bioldgicos, levando em conta os significados sociais atribuidos ao comportamento
do enfermo que ndo podem ser explicados apenas pelas referéncias da biomedicina (ALVES,
1993). Logo,

a doenga deve ser vista como um desvio social e ser analisada pelo sistema

leigo de referéncia, isto &, pelo corpo de conhecimentos, crencas e acoes,
atraves do qual ela é definida pelos diversos grupos sociais. Tal sistema esta
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baseado em premissas que diferem do modelo biomédico e é resultante de
estruturas sociais especificas de cada sociedade. (ALVES, 1993. p. 265).

Influenciado pela fenomenologia social de Schutz, o socidlogo Francois Dubet (1996)
desenvolve ideias que criticam a teoria socioldgica cléssica. Para ele, esta teoria apresenta-se
como um campo disperso em que a multiplicidade de paradigmas ndo da conta de explicar o
fato social nem a relacdo ator social/sistema e suas agdes. Para uma melhor analise da
contemporaneidade, Frangois Dubet (1996) propde o conceito de experiéncia. Em suma, esse
conceito permite uma compreensdo mais acertada da sociedade contemporanea que ostenta
representacdes tantas vezes contraditorias, confusas ou incoerentes.

Dessa forma, para este autor, ndo cabe mais reduzir a acdo do individuo ao seu papel
programado diante da diversidade cultural e contextos sociais. Trocando em miudos: a acdo do
individuo ndo é definida apenas pelo seu papel, rompe-se o elo entre individuo e sistema. O
autor estabelece trés caracteristicas para a nogdo de experiéncia. A primeira delas € a
heterogeneidade dos principios culturais e sociais que organizam as condutas: os individuos
ndo seguem um programa. A cultura, os papeéis e posi¢des sociais ndo sao suficientes para
determinar suas condutas. Os individuos constroem uma unidade a partir da multiplicidade de
elementos da sua vida social (DUBET, 1996). A segunda caracteristica é a relativa distancia
subjetiva que os individuos mantém com o sistema: 0s atores sociais reservam uma distancia
critica da sua cultura, dos seus interesses sem que isso seja um defeito de socializacdo. Os
individuos ndo aderem plenamente aos papéis e valores que ndo fazem sentido internamente,
esse processo garante uma autonomia que faz deles sujeitos (DUBET, 1996). Por fim, o autor
define a terceira caracteristica, como a construgdo da experiéncia coletiva que coloca o conceito
de alienacdo no cerne da analise socioldgica (DUBET, 1996).

As ideias de Dubet (1996) foram influenciadas pelos elementos reflexivos propostos por
Schutz para compreender a sociedade numa visdo nao mais dentro de um sistema homogéneo.
Para 0 Dubet (1996), essa concepcao de um sistema homogéneo ndo cabe na interpretacdo das
sociedades modernas, de modo que busca a nog¢éo de experiéncia como conceito que viabiliza
interpretar a acdo social, reafirmando a autenticidade do sujeito, a afirmacéo de si.

Estudar a experiéncia da doenca considerando tais caracteristicas definidas por Dubet
(1996), implica em enxergar que existe autonomia na a¢éo das pessoas que vivenciam a doenca.
E que mesmo inseridas num sistema no qual o pensamento dominante acerca da saude seja
guiado pelos paradigmas da Medicina Ocidental, € no cotidiano que se constroem 0s caminhos

do processo terapéutico.
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O outro aspecto € a intersubjetividade, ou seja, 0 senso comum, o imaginario social, a
maneira comum da coletividade agir. Dessa forma, conhecer a realidade da pessoa adoecida
através das narrativas (entre e fora) nos espacos virtuais, possibilita construir outras solugdes a
partir das reflexdes provenientes de tais experiéncias, pois € preciso ir aos “microfundamentos
da experiéncia da enfermidade” (ALVES, 1993, p. 268).

Neste estudo, interpretar na experiéncia das mulheres com endometriose e os valores
culturais — incluindo concepgdes e crencas — apreendidos que influenciam nas suas relacdes
com o préprio corpo e do seu corpo no mundo, é fundamental porque diz respeito a como
vivenciam a doenga e como a sociedade tem lidado com a endometriose. A endometriose é
considerada uma doenca de mulheres, especificamente do Utero. Para aquelas que apresentam
esse diagnostico, ha grandes chances na classificacdo das ndo aptas a reproducdo, sendo,
portanto, socialmente negligenciadas. Dai a relevancia de pensar a endometriose a partir da
nocdo de corpo (corporeidade) e da dor como sintoma materialmente entendido pela

biomedicina.
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CAPITULO 2 - A ENDOMETRIOSE COMO PROCESSO CORPORAL
INDISSOCIADO DO SOFRIMENTO SOCIAL

O sofrimento social resulta do que o poder politico,
econdmico e institucional produz nas pessoas, e
reciprocamente, de como essas formas de poder, elas
proprias, influenciam as respostas aos problemas
sociais® (KLEINMAN et al., 1997: p. IX -Minha
traducao).

Neste capitulo, trago a reflexdo em torno da endometriose como condi¢do que ndo se
dissocia de outros sofrimentos vividos na sociedade, a exemplo das desigualdades sociais
relacionadas ao género, raga, classe etc. (KLEINMAN, 1997). Assim como tais sofrimentos
que tém causas eminentemente socioldgicas e culturais compondo o cotidiano dos individuos,
a experiéncia da doenca envolve lidar com fatores como as instituicdes relacionadas aos
cuidados com a saude e com as condicdes fisicas e emocionais que a doenga pode impor aos
individuos. Ou seja, restricdes em atividades que podiam fazer antes da doenca, mas que ap6s
a condicdo de doente, ndo conseguem mais. Além disso, h4 o enfrentamento dos estigmas, que
podem desencadear atribui¢es de menor valor a quem vivencia a doencga (SEEAR, 2009).

Na epigrafe de abertura deste capitulo, Kleiman et al. (1997) atribuem ao sofrimento o
resultado das a¢des dos poderes econdmicos, politicos e institucionais. Isto implica dizer que o
sofrimento ocorre em diferentes realidades sociais, sendo vinculado “as politicas e economias
da vida verificadas em condicdes e configuracdes historicas e sociais especificas” (VICTORA,
2011, p.3). O sofrimento fisico das mulheres com endometriose esta intrinsecamente ligado ao
sofrimento social expressado quando ha a banalizagdo dos sintomas por parte do seu préprio
ciclo social (familia, amigos, relacionamentos etc.). Do mesmo modo, o sofrimento social se
amplifica com a violéncia de género/institucional em espagos de atencdo a salde, como 0s
hospitais, as unidades de pronto atendimento e outros espagos, como o trabalho, as escolas e
outros (BENTO; MOREIRA, 2017). Tal sofrimento ndo esta dissociado da condic¢éo do género
mulher, alias essa condicdo € central.

O sofrimento sentido no corpo decorrente de alguma doenca, pode ser considerado uma

das faces das aflicbes sociais. O sofrimento € experimentado em diversas perspectivas

20 Social suffering results from what political, economic, and institutional power does to people and,
reciprocally, from how these forms of power themselves influence responses to social problems” (KLEINMAN

etal., 1997, p. IX).
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simultaneamente: a individual, em que a propria pessoa vivencia o adoecimento; a coletiva,
vivenciada por todos que estdo no campo da socializa¢do do doente; e a do profissional da satude
(VICTORA, 2011). Dessa forma, o foco desta pesquisa é a experiéncia da pessoa que vivencia
0 adoecimento, ndo de maneira individual, mas como um “processo social corporificado nos
sujeitos historicos”, como uma experiéncia sociocultural (VICTORA, 2011, p.4).

Nesse sentido, esta pesquisa se alinha com o estudo de Sevilla (2013) ao enfatizar o
olhar para a endometriose como resultado de uma producéo social e historica, ndo apenas uma
condicdo social (CLARKE et al. 2010 apud. SEVILLA, 2013), na qual “diferentes tempos e
sociedades produzem sofrimento, que sdo experimentados no corpo, ou seja, corporificados”
(VICTORA, 2011, p.3). Portanto, embora pare¢ca um fendmeno natural e individual, o
sofrimento pelo adoecimento ¢ “individualizado porque é socializado dessa forma” (PERRUSI,
2015, p. 146), é naturalizado como parte da dor ligada ao bioldgico e, portanto, medicalizada
(PERRUSI, 2015). Entéo, a tendéncia desvincula-se o sofrimento do contexto social.

O sofrimento emerge como um conceito sociolégico a partir de Kleinman (1997). O
autor aponta para o sofrimento como uma experiéncia social que envolve além de outras
questdes, as de salde e bem-estar, “processos politicos e profissionais” (KLEINMAN, 1997, p.
XII), como a medicalizagdo e os tratamentos ndo eficazes, a violéncia institucional, as questdes
de trabalho, bem como a afetacdo na relagdo com 0s proprios processos corporais, como a

menstruacdo, a reproducao e os relacionamentos.

2.1 “Era viver em func¢io da minha menstruag¢io”: narrativas do sofrimento individual

A menstruacdo ¢ tratada nos textos meédicos como uma “produgdo malsucedida”
(MARTIN, 2006). No entanto, como as pessoas que menstruam a veem? Essa relacdo
certamente ird variar de pessoa para pessoa. A maneira de lidar pode variar quanto ao contexto
sociocultural. S&o corpos biolégicos que menstruam e que podem contrastar com 0 género
designado ao nascer, como é o caso dos homens trans. Quero dizer que, por exemplo, mulheres
cis e homens trans, que séo corpos considerados biologicamente femininos, possivelmente vao
lidar com a menstruacdo de formas diferentes, assim como as pessoas ndo-binarias. Essa talvez
seja uma questdo a ser explorada numa outra pesquisa. Logo, vou me ater aqui na discussdo
sobre as pessoas que performam o género mulher nos corpos biologicamente femininos,
condic&o esta que caracterizam as interlocutoras desta pesquisa.

Para muitas mulheres, a menstruacdo se apresenta com alguns dilemas desde a menarca

(primeira menstruacdo) até a menopausa. Sao 12 ou 13 ciclos anuais que podem variar a duracéo
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entre 21 e 35 dias (a média sdo 28 dias) e que envolve a liberacdo de dvulos pelos ovérios, 0
espessamento do endométrio (camada interna do Utero) e liberagdo desse tecido pela
menstruacéo.

A descricdo cientifica de como ocorre a menstruacdo, geralmente ndo considera os
aspectos sociais, nem mesmo 0s subjetivos (que ndo sejam propriamente biol6gicos), como por
exemplo, os sentimentos experimentados nessa fase. Sem a legitimacéo biomédica, as mulheres
gue menstruam sao, por vezes, desacreditadas quando sentem as oscila¢fes emocionais, dores,
cansaco, nervoso etc. Quase sempre é desconsiderado tudo o que esta em um campo de
subjetividades.

Essa € uma critica de Emily Martin e Donna Haraway a ciéncia e a construcdo do
conhecimento. Segundo Martin (2006), os discursos construidos pela ciéncia bioldgica acerca
do Gtero e menstruacdo, estdo repletos de metaforas que tratam os corpos femininos dentro de
uma estrutura hierdrquica. Tais discursos seriam apropriados pelas mulheres, resultando em
crengas e valores. A menstruacdo, por exemplo, € vista pela ciéncia médica como uma falha do
corpo. Ja pelas mulheres, Martin (2006) diz que “o mais proximo que as mulheres conseguem
falar de menstruacdo como func¢édo que pertence ao dominio privado é quando elas a descrevem
como ‘uma chatice’” (MARTIN, 2006, p.154).

A autora explica que a menstruacéo é uma funcéo relegada a esfera do lar, portanto, da
intimidade, mas atenta que ela ndo se dissocia da vida em outros espacos (do trabalho, da escola
etc.). Sendo assim, fora de casa, a menstruacao acaba por se tornar um problema. O mundo
social ndo esta organizado de forma que abarque as necessidades que podem surgir no periodo
menstrual, fazendo com que exista a necessidade de se “disfargar” para ndo demonstrar que se
estd no ciclo menstrual. Seear (2009) argumenta que essa necessidade de esconder a
menstruagao como parte de uma “etiqueta menstrual” que indica como a menstruacdo deve ser
tratada, ndo deve chamar atencdo dos homens de forma alguma, mas que as mulheres usem
roupas apropriadas para ndo se perceber 0 uso de absorvente, que descarte-0s sem serem
detectadas, que guardem esses acessorios onde ndo possam ser vistos, e quando falar, usar
eufemismos.

Situagdes simples como sair de um mercado com um pacote de absorvente na sacola,

pode ser uma situacdo constrangedora para uma mulher. Sobre isso, uma interlocutora declara:

Eu lembro daqueles cuidados chatos que a gente muito novinha, adolescente,
assim, pra ndo aparecer o absorvente na calcinha né? Pra vocé ir pra escola
tinha essas coisas. Eu ndo sabia lidar, eu lembro que ela [mae], ndo sabia me
ajudar. (Samara, 37 anos- entrevista presencial).



39

O inicio da vida menstrual marca um momento de transicdo do corpo, seios, pelos e
outros elementos que marcam fisicamente que uma outra fase da vida se inicia. A questao é que
as mulheres nem sempre estdo preparadas para lidar com tais mudancas corporais, 0 que gera

alguns choques ou quicé, traumas, como é possivel observar nas narrativas abaixo:

[menstruacdo] comecou com 10 anos de idade. Eu tive a primeira
menstruacgdo, que ja foi muito dolorosa, 1a no inicio. Eu tinha fluxos muito
fortes, com bastante vazamento. Entdo, assim, minha mae ndo soube muito
bem conversar sobre isso, né. Ela meio que soltava no ar “ah, toma
absorvente”, ai eu meio que me virei. Entdo, eu ja passei muita vergonha na
escola, porque eu chegava |4 e minhas coleguinhas ndo tinham menstruado
ainda, ndo tinha com quem conversar, e ai vazava na cadeira, a roupa ficava
suja. Poucas vezes tive coragem de conversar com professoras, pra receber
uma dispensa e ir para casa porque estava com a roupa suja e nao tinha como
trocar. As vezes, eu amarrava a blusa, porque era muito forte mesmo. E minha
mae n&do deu essa nogao de troca de absorvente, como fazer uma boa higiene.
Foi meio que adquirindo ao decorrer dos anos. (Lucia, 27 anos - Via Google
Meet).

Na verdade, eu tinha bastante dificuldade [com a menstruagéo], inclusive
com algumas questBes que eu odiava, né? Com essa palavra [odiava], mesmo.
Com esse énfase na palavra, entendeu? Eu ndo gostava de muitas coisas que
fisicamente torna-se mulher. Quando era adolescente, traziam essa ideia de
uma feminilidade para mim. Eu ndo gostava. N&o gostava mesmo, de jeito
nenhum... S0 coisas que associam com meninas de seios e pernas, gliteos e
coisas do tipo, mas principalmente meus seios, porque eles eram
extremamente grandes e eu achava isso muito desconfortavel. E entéo, assim
eu passei uma adolescéncia, primeiro que eu tive esse processo
[menstruacdo] que torna vocé propriamente uma “mulher”, entre muitas
aspas... Quando eu tinha nove, dez anos e quando comegou, COmo eu comecei
a menstruar foi horrivel. Entendeu? Porque eu lembro até o dia que eu
menstruei. Foi horrivel. Assim, foi quando eu comecei a olhar tudo que
dissesse respeito a ser mulher e ter alguma coisa que me envolvesse com essa
coisa do feminino. (Claudia, 22 anos - Via Google Meet).

A menstruacao é um marco corporal, um momento de passagem para as mulheres. E a
partir desse momento, a no¢do “etiqueta menstrual” (SEEAR, 2009) é passada como uma
situacdo de constragimento relatada por Lucia (27 anos), encorajada por outras mulheres a
esconder a menstruacao e as dificuldades relacionadas a esse processo (SEEAR,2009). O que
marca o0s dois relatos é a auséncia de suporte social para esse momento, embora para Claudia,
essa situacao tenha sido critica e esteja associado ao trauma de assumir uma postura inadequada

(consequentemente, corporal e social) para seu o projeto de vida, chegando ao extremo de



40

“odiar” a sua menstruagdo. Os constrangimentos sociais marcam a menstruagdo. N&o € a toa
que mulheres com (tero se ausentam do colégio nesse periodo do més?L.

Aspectos importantes a se considerar nesse momento é sobre como a cultura,
influenciada por valores morais e embasada no corpo masculino como padrdo, afeta as mulheres
para além de direitos desiguais, mas também na relagdo com o préprio corpo. Na abertura de
um dos capitulos da obra de Emily Martin (2006), ela traz a seguinte citagao:

N&o conheco nenhuma mulher — virgem, mée, Iésbica, casada, celibatério, tire
ela seu sustento como dona de casa, garconete de festa ou técnica de
tomografia cerebral — para quem o préprio corpo ndo seja um problema
fundamental: seus significados encobertos, sua fertilidade, seu desejo, sua
assim chamada frigidez, seu discurso sangrento, seus siléncios, suas mudancas
e multilagGes, suas violagBes e maturagdes. Existe hoje, pela primeira vez, a
possibilidade de converter nossa fisicidade ao mesmo tempo em
conhecimento e poder (MARTIN, 2006, p. 31).

A reflexdo de Martin evidencia a dificuldade dos corpos femininos de se encaixarem
nas normas sociais. No trabalho ou na escola, os dias do sangramento menstrual séo
desafiadores: o constragimento por algumas vezes deixa notar que se estd menstruada, ter que
realizar as mesmas atividades com o corpo dolorido, com fortes dores (e ndo reclamar para ndo
ser vista como fraca) ou mais vezes indo ao banheiro (o que € observado por colegas de trabalho,
professores, chefes). H4 uma tentativa de se enquadrar e controlar as fun¢des corporais para
caber na vida social. Entdo, haveria consequéncias para tais tentativas de adequac6es? Por que
o mundo fora de casa ndo legitima tais funcdes do corpo que menstrua? Nessa pesquisa nos
convém chamar a nocdo de trajetoria menstrual®? para pontuar como as mulheres com
endometriose concebem sua vida uterina — baseada em ciclo organico hormonal da menstruagéo
— que no caso da endometriose, se acompanha do sofrimento e da dor.

Nas paginas dos grupos de Facebook, elas evidenciam os sofrimentos fisico, psicoldgico
e social: as auséncias ou faltas — como elas dizem — no emprego ou na escola por causa das
dores, na maioria das vezes, sdo incompreendidas. O constrangimento pela quantidade de

atestados médicos ou mesmo o desafio de conseguir um atestado, demonstra negligéncia a dor

21 O relatorio “A Pobreza Menstrual Vivenciada Pelas Meninas Brasileiras” apresentado pelo Fundo de Populagdo
das Nacdes Unidas (UNFPA) —agéncia da ONU, informa a partir de dados da Pesquisa Nacional em Satde (PNL),
que problemas menstruais levou cerca de “22 mil meninas [a partir de 14 anos] a deixar de trabalhar, de ir a escola,
brincar ou realizar afazeres domésticos nas duas semanas anteriores a entrevista” (UNFPA, 2021, p.26).

22 A nocdo de trajetdria menstrual foi elaborada em um dialogo entre mim e minha orientadora nessa pesquisa,
Prof?. Dr2, Ednalva Neves, em razdo da sua importancia na experiéncia das mulheres vivendo com endometriose,
visto que é a partir desse fendmeno bioldgico/corporal que se desencadeia o sofrimento e todo o processo social
de naturalizacdo da dor.
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e a0s processos corporais dos corpos que menstruam. Uma interlocutora compartilhou na

entrevista;

E ai, eu tinha acabado de sair do banheiro, gracas a Deus nao tinha cliente
na hora, sai do banheiro e dei um espirro, na hora que espirrei eu s6 senti 0
negdcio assim, fui ao banheiro de novo e j& estava quase vazando de novo ja.
Eu ficava assim, toda lerda, mole e teve uma vez que tive que pedir dispensa
para ir ao hospital. Ai como eu tinha duas horas de almoco, era a hora que
eu aproveitava para tomar uns remédios e aproveitava para deitar e dormir,
era o que me salvava. Na faculdade era assim, eu sentava no fundo, porque
eu chegava tarde por causa do trabalho ia no banheiro e ficava indo e
voltando. N&o tinha forcas para conviver socialmente, quando eu voltava
para casa, deitava e morria. Ndo tinha condigdo, para viver durante aqueles
oito dias. Era viver em funcdo da minha menstruagdo. (Lucia, 27 anos — via
Google Meet).

Como demonstra Lucia, a experiéncia da menstruacdo para quem vive com
endometriose representa viver em funcdo dos processos corporais de sangramento e dor, que
provocam uma faléncia organica a ponto de “ndo ter for¢as para conviver socialmente”, N0
sentido de se sentir “ficar toda lerda, mole”. Circunstancia deste tipo demonstra a dificuldade
de “conviver socialmente” durante o periodo menstrual de fluxo forte e mudancas na disposicédo
fisica, ja que em dado momento, ndo € considerada mais normal, é patologizada quando nao
“cabe” na vida social.

Claudia relata seu sofrimento em “passar tanto tempo da vida sentindo dor”, além de
que ter que deixar de fazer atividades que gosta, comer muitas outras coisas a que se restringe
pois tem consciéncia que piora o quadro de dores. Nesse sentido, Carla, 34 anos, que sofreu
com dores que a levaram a desmaiar, depois da cirurgia para retirar os focos de endometriose,
conta que conseguiu amenizar as dores seguindo uma dieta anti-inflamatdria, mas que em
alguns momentos, ndo consegue segurar a vontade de comer determinados alimentos,
“pagando muito caro depois”’. Assim como as outras mulheres, Carla conta que perdeu “muitas
coisas na vida por causa de célicas”, inclusive 0 emprego.

Para Lucia, ndo era apenas ‘“conviver socialmente”. O seu trabalho poderia ser
comprometido em raz&o da menstruagdo. A gestdo de tempo da menstruagéo e da dor passam
a integrar a vida mensalmente, visto que envolve definir horarios para tomar remédios,
oportunidades para ir ao hospital e inclusive, sentir o constrangimento de idas e vindas ao
banheiro, como bem relata: “ir no banheiro e ficava indo e voltando”. E importante entender

gue se o entorno social ndo interpreta esse fendBmeno como um processo bioldgico que escapa
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aos padrodes da “normalidade” menstrual e da dor, o sofrimento atinge outras esferas da vida da
mulher, a exemplo do descrédito, como veremos adiante.

O desconforto é vivido a cada ciclo menstrual, sendo necessario gerir o tempo cotidiano
de maneira que suas atividades sejam minimamente afetadas. E como se tivessem que construir
um mapa do tempo do ciclo. Carla comenta que ndo marca nada para a data que vai estar
menstruada, ja perdeu muitos compromissos assim, pois nunca sabe como serdo as dores. Ela
diz: “as vezes eu marco e simplesmente ndo consigo levantar da cama, entdo nao marco nada
nesse periodo”. Ela comemora o fato de que agora tem um emprego que pode trabalhar a
maioria dos dias em casa, pois assim néo corre o risco de ter faltas.

O desajuste da menstruacdo em consequéncia da endometriose faz com que esse
processo seja 0 momento em que a doenca seja experimentada como uma espécie de crise que,
além das dores que sentem fisicamente, precisam reconfigurar a ordem temporal no cotidiano.

A descricéo da dificuldade de trabalhar e ter atividades de socializagcdo permeou todas
as entrevistas. Claudia, 22 anos, por exemplo, menstrua desde 0s 9 anos e diz que sempre sentiu
fortes dores desde a menarca. Ela conta:

(...) eutinha um ensaio de uma coisa muito legal que eu queria fazer na época,
era uma apresentacdo da escola, e eu fiquei o dia inteiro passando mal,
entendeu? (...) Eu s6 ndo queria sentir dor. O normal néo seria sentir dor. Me
atrapalha no dia a dia, eu detesto sentir dor. Todo més sentir dor. Passar
tanto tempo da minha vida sentindo dor. As vezes, eu s6 queria fazer uma

coisa e ndo ter que pensar que isso interfira nesse processo. (Claudia, 22 —
via Google Meet).

A experiéncia corporificada da dor abre a dimenséo da anglstia como uma extensdo do
sofrimento pessoal (MARTINS, 2021) que “refere-se a vulnerabilidade na existéncia dada por
um corpo que nos falha, que transgride as nossas referéncias de existéncia, as nossas referéncias
no modo de ser no mundo” (MARTINS, 2021, p.101). Esse sofrimento experimentado por
Claudia estd em “passar tanto tempo da vida sentindo dor”, impedindo-lhe de realizar outras
atividades que parecem simples quando nédo se vive a dimensdo do sofrimento pela qual ela
experimenta 0 mundo.

S&o muitos os desafios que passam as mulheres com endometriose com relagdo ao
mundo social. Isso fica evidente nas falas das entrevistadas quando perguntadas sobre como
lidam com a menstruacdo. Elas sdo unanimes em dizer que suas vidas sdo marcadas por esse
momento de forma dolorida. Estariam as mulheres conformadas com o sofrimento? Olhando
fenomenologicamente, elas sdo inconformadas com o sofrer pois, em muitos momentos da

histdria, as mulheres buscaram romper com o lugar da submissdo. A prépria luta por equidade
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entre 0s géneros € uma expressdo do qual inconformadas elas sdo com a realidade. S&o
diferentes experiéncias corporais no adoecimento. O que ha em comum nessas experiéncias é
a construcdo de novas maneiras de viver, de perceber “o mundo com o proprio corpo”
(CSORDAS, 2008, p. 372).

E 0 que implica essa percep¢do? Csordas (2008) chama de modos sométicos de atencao,
“maneiras culturalmente elaboradas de estar atento a € com o corpo em ambientes que incluem
a presenca corporificada de outros” (p. 372). Ou seja, prestar atencdo com o préprio corpo a

situacdo deste no mundo. O autor explica:

O que quero dizer é que as maneiras pelas quais damos aten¢do aos e com 0s
N0ss0s corpos, e mesmo a possibilidade de dar atencdo ndo sao nem arbitrarias
nem biologicamente determinadas, mas sdo culturalmente constituidas
(CSORDAS, 2008, p. 374).

No caso de um corpo com endometriose, acompanha-se o fato de ser uma doenca que,
na maioria dos casos, acontece no Utero ou pelo menos, comeca ai. E em corpos considerados
femininos entdo, a experiéncia da doenca € de sofrimento. Tal sofrimento sentido no préprio
corpo faz voltar a atencdo a si e para as outras que compartilham intersubjetivamente da
situacdo, podendo ensinar algo sobre o mundo (CSORDAS, 2008), ainda que culturalmente

determinadas. Nesse sentido, cabe pensar sobre as intervengdes nos corpos com endometriose.

2.2 A naturalizacdo da dor e do sofrimento no corpo considerado feminino

Dor € a expressao corporal do sofrimento. Pode ser interpretado como um sinal de algo
que precisa de atencdo no corpo ou apenas como um incémodo que pode ser resolvido com
farmacos. No senso comum, mulheres sdo mais resistentes a dor do que os homens (sobretudo
as mulheres negras). Talvez essa ideia venha do fato das mulheres sustentarem as maultiplas
jornadas de trabalho, além de parir, amamentar e ser a principal responsavel pela educacgéo dos
filhos, assim como também menstruar e se “acostumar’” com colicas porque “¢€ normal”, como
se fosse mais uma parte do ciclo biologico e uma marca social de como cada género pode

suportar a dor. Sarti (2001) diz que:

A dor como realidade social é simbolizada, ainda, mediante os distintos
lugares sociais dos individuos. Dentro de uma mesma sociedade, 0s
individuos s&o portadores de condi¢des sociais diferenciadas, de acordo com
as clivagens sociais, entre elas, as de género, de classe e etnia, qualificando a
realidade da dor. Pode haver maior ou menor tolerdncia a dor, conforme aquilo
que do individuo se espera, segundo seu lugar social (SARTI, 2001).
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Assim, por ndo ser visivel a dor, as mulheres sdo questionadas sobre a legitimidade das
queixas relacionadas a menstruacdo, nem frequentemente ndo é levada a sério por outras
pessoas (SEEAR, 2009). Essa desigualdade de género nas condicdes de qualificacdo da dor é
uma expressdo da violéncia simbdlica (BOURDIEU, 1999)* que faz com que as mulheres
tendam a naturalizar as dores uterinas, tornando-as legitimas. Esta & uma maneira subjetiva e
individual de sentir a dor, embora ela seja vivida de forma coletiva expressando “claramente a
relacdo entre o individuo e a sociedade” (SARTI, 1998, p.3).

Esse sofrimento convoca as mulheres as estarem atentas aos seus corpos e atentas ao
mundo com seus corpos (modos somaéticos de atencio). E verdade que “nio pensamos no corpo
enquanto temos saude. Mas a doenc¢a ndo o inventa” (FERREIRA, 2002, p. 43 apud
MARTINS, 2021, p. 103). Nesse sentido, com a doenca, toma-se maior consciéncia do corpo
na busca de resolvé-la.

A dor marca momentos na vida mesmo quando ela é frequente e ndo apenas em dias
esporadicos. Para Carla (34 anos), umas das interlocutoras, a dor marcou, além de outras
esferas, a sua vida sexual e o seu casamento. Ela conta que ndo conseguia ter orgasmo e isto
ndo acontecia por causa das dores decorrentes da endometriose: “ficava uma hora me
contorcendo”, ela relata. JA Claudia (22 anos), conta que sente dor desde a primeira
menstruacdo, que ndo se lembra de alguma menstruacdo que ndo sentiu dores. No caso de

Samara (37anos), ela diz que:

Eu tive colica desde sempre, muita colica e me lembro de uma imagem nitida
da minha mente, na adolescéncia, de acordar de madrugada batendo na porta

’

de uma prima que tava no quarto da frente. Ela abriu e eu disse, “segura!”,
gue era que eu tava quase arriando. (Samara, 37 anos — entrevista presencial).

Como se pode ver, alem da regularidade (mensal-menstrual) e da localizagdo (dor
uterina), as mulheres chamam atencéo para sua a intensidade. Trata-se de uma intensidade que
leva ao mal-estar ou desfalecimento corporal (desmaios). A trajetoria menstrual de Samara,
como dito, é de dor “desde sempre”. A este respeito, Tereza relata que também passou por

momentos adversos devido as dores causadas pela endometriose: “em 2018 eu colapsei, fiquei de

23 Violéncia simbdlica esta englobado no sentido de habitus para Pierre Bourdieu (1977) que é “o principio gerador
e unificador de todas as préticas, o sistema das inseparaveis estruturas cognitiva e avaliativa que que organizam a
visdo do mundo de acordo com as estruturas objetivas de um determinado estado do mundo social” (BOURDIEU,
1977, p.177). Isso significa que mesmo um corpo com todos 0s seus sentidos ndo escapa aos determinismos sociais
(BOURDIEU,1977). Este conceito estd amparado no paradigma da corporeidade proposto por Csordas (2008), no
qual se baseia a perspectiva de corpo nesta pesquisa.
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cama, nao conseguia ficar de pé por cinco minutos. O maximo que eu conseguia era tomar um banho.
Porque eu tava com muito, muito tecido endometrial” (Tereza, 48 anos - via Google Meet).

Pensando no desfalecimento corporal, chama a aten¢cdo como as mulheres se inteirem
dos processos bioldgicos desencadeados pela endometriose. Tereza nos informa que “ela
estava com muito tecido endometrial”’, 0 que intensifica as dores, 0s sangramentos e o mal-
estar geral. Ela conta como era dificil precisar de ajuda até para um simples banho. Acredito
que a sensacdo vivida em situacdes de dependéncia seja de frustagdo, pois geralmente elas
ocupam o papel de quem cuida. Entdo, quando ndo cumpridas as tarefas morais atribuidas a
mulher, somam-se em sentimentos de inferioridade e culpa, muitas vezes expressas no corpo.

Sobre este aspecto, Samara compartilha a situacdo que vivenciou em sua familia:

Eu sou uma mulher solteira, sem filhos, que fui cuidadora da minha familia
maior parte da vida. Talvez eu ainda seja, estou tentando deixar de ser porque
é uma funcé@o que eu acho que traz muitos problemas inclusive para salde,
né, de quem se prople a ser um cuidador. (Samara, 37 anos — entrevista
presencial).

Ela conta que no periodo da pandemia de COVID-19 deixou de existir “como uma
pessoa’” e ficou existindo exclusivamente como cuidadora, pois o seu pai descobriu um cancer
nesse momento e sua mae também ja é idosa. Acredito que tal situacdo a fez questionar seu
desejo da maternidade, pois afirma que estd “tentando deixar de ser” cuidadora. Ela diz que
ndo decidiu sobre ter filhos, mas passou a se questionar ainda mais com a descoberta da
endometriose. Samara argumenta que seus questionamentos sobre ter filhos vai no sentido de
ter que “mudar o formato da vida”. Seria, portanto, assumir mais uma pessoa para cuidar.

O sofrimento gerado em situacdes da vida cotidiana pode ser causa de constrangimentos
ao falar sobre a doenca, mesmo dentro da prépria familia. Uma mulher posta no grupo do
Facebook (Endometriose Profunda) a seguinte pergunta: “vocés também tém vergonha de falar
que tem endometriose? Eu tenho vergonha, ninguém entende acha que essa dor é frescura”. A

postagem tinha 118 comentarios de interagdes, entre muitos, esse dizia:
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Figura 5. Uma das respostas a pergunta sobre a vergonha
_de falar sobre endometriose

Uma vez tentei explicar pra minha familia minhas dores. Achei que
tinham entendido. Tempos depois meu irmao disse ao meu marido
que eu era dramatica...que gostava de fazer drama. Fiquei arrasada.

De outro irmao ouvi que a nossa prima tem também e ela ... Ver mais

D i

Curtir Responder 2sem

Fonte: Arquivo autora, 2021

Sevilla percebe que “A dor ndo é s6 fisica, é social” (SEVILLA, 2013, p.60). E possivel
perceber como essa dor é parte do sofrimento das mulheres com endometriose. Receber o
adjetivo de “dramatica” por sentir dores paralisantes ¢ algo frequentemente relatado tanto no
Facebook, quanto nas falas das mulheres que entrevistei. A questdo fica mais grave quando séo
desacreditadas das dores até mesmo no atendimento nas Unidades de Pronto Atendimento
(UPA).

Estou lembrando como foi o atendimento. Eles acreditam que nédo sejam algo
tdo serio. E s6 uma colica, tipo que ‘essa menina td inventando que ta com
dor’, até o momento que eu vomito 35 vezes, até eles pensarem que tem algo
de errado. Eles tipo, me deixarem de molho, esperando, esperando e
esperando, eu desesperada de dor. Com muita dor, eu sentia dor praticamente
pelo meu corpo inteiro praticamente. Eu ndo conseguia dissociar mais o que
era dor e era outra coisa e a galera /profissionais da saude] falou ‘coloca ela

ali naquela cadeira e deixa ela esperando por 3 horas’. (Claudia, 22 anos -
via Google Meet).

A esse respeito, Sarti (2001) comenta que a reacéo do profissional da saude em situacao
de dores de pacientes influencia a maneira como 0s pacientes reagem aos tratamentos, pois séo
dois mundos de significacdo. Na pesquisa de Jaeger et al. (2022), as mulheres dizem que
gostariam de ndo serem julgadas por médicos por serem mulheres. Elas gostariam que suas
dores ndo fossem menosprezadas, assim como desejariam que 0s profissionais estivessem mais
bem informados sobre a endometriose, ou seja, pedem uma melhor comunicagéo nessa relagéo.
Esse apelo reflete como as mulheres se sentem incompreendidas quando passam pelo
sofrimento com a dor da endometriose. Porém, esse ndo é um ponto de insensibilidade a dor

alheia, como alerta Kleinman (1988). A falha em reconhecer a dor do outro €, segundo as
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teorias do sofrimento social, um desinteresse em considerar como esse sofrimento é produzido

como processo cultural, tratando-se de um problema de abuso politico.

Figura 6. Partilhas

E j ENDOMETRIOSE PROFUNDA

N 3 fe
- O

Hoje fazem 9 dias que fiz minha Orurgia de video.. ¢ ontem ¢ hoje
estou com muita dor.. Serd que € normal? Tomel buscopam e
toragesic e nada de melhorar.. 85

.

Fiquei assim também, depois passou vai melhorar
amiga,e que tern amigas que operam e rapidinho se
recupera outras demora Mais Deus te abencoe W

Buscopan & muito fraco para um post operatorio.
v Responder *;

ES
9 concordo .. E qual ve acha bom 7

w Responder
0% remédios fortes pos

Cirdrgicos n vende sem receita,

v Responder

9

Fonte: Arquivos da autora, 2021

A rede social vem nesse sentido criar um ambiente de escuta para as mulheres, onde

elas podem entre si serem compreendidas. No grupo do Facebook, elas desabafam sobre o

sofrimento constante das dores. Nessa postagem, por exemplo, a interlocutora que apés a

cirurgia ainda sente dor, deseja saber a opinido de quem ja passou pela experiéncia a fim de

obter um conforto para si. O compartilhamento da experiéncia no ciberespago funciona como

informagdo e incentivo para que outras também possam tirar suas davidas. Sevilla (2013)
percebe que:

Através da exposicéo desses relatos surgem outros, e assim se expande a rede

dessas mulheres, demonstrando o grande ndimero de pessoas atingidas e a

“realidade” da doenga. As mulheres que compartilham essa vivéncia se unem
em torno desse processo de adoecimento, permitindo a constituicdo de certa
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identidade, ou melhor, uma bioidentidade (CLARKE et al., 2010 apud
SEVILLA, 2013).

A formacéo das redes de apoio no ciberespago tem se revelado como um acalento na
vida das mulheres vivendo com endometriose. Ao enfrentar as dores — que, como ja foi dito,
ndo sdo soO fisicas, mas também sociais — junto as outras pessoas que estdo em situacéo
semelhante, ganham forca e esperanca para viver. Em um relato interessante no grupo
“Endometriose Profunda”, uma mulher agradece a rede de mulheres que se formou para lidar

com a endometriose, ela diz:

Figura 7. Depoimento de agradecimento

Grupos de apoio, federagées da doenga, congressos, paginas, perfis de instagram, livros. Li tudo.
E a cada frase, uma indignagdo nova. Casos de mulheres que perderam a chance de engravidar
sem nem ter acesso a exames de reserva de 6vulos. Mulheres que ja passaram por 5 cirurgias
porque ndo foi retirado corretamente os focos da doenga.

Adolescentes que foram obrigadas a tomar anticoncepcionais por falta de uma simples
informagdo. Definitivamente nao é facil encontrar o diagnéstico. Tanto por disponibilidade quanto
por prego. Pouquissimos médicos atendem essa especialidade, pelo SUS o caso € quase
inexistente. Os exames carissimos e também escassos. A conta é alta, a raiva também.

Mais uma vez, eu fui salva pela rede de mulheres que se cria quando temos um problema. Porque
infelizmente as dnicas que nos podemos salvar, somos nés mesmas. A luta feminista esta e deve
permanecer aqui também. Porque n6s merecemos ter acesso a satide e tratamentos dignos para
algo que simplesmente nos tira a possibilidade de viver normalmente. Acesso ao tratamento
seguro, correto e gratis. Que a informagao seja clara e coerente. Que sejam feitos estudos de
reserva de 6vulos antes de qualquer intervencdo cinirgica! Que a dor nao seja normalizada e
totalmente banalizada como uma simples célica. Que a conta disso tudo ndo tenha que ser
absurdamente cara psicologicamente e financeiramente.

Fonte: Aruivo da atora, 2021.

Ao final do seu texto, a interlocutora fala da importancia de néo se naturalizar a dor e
enfatiza como sdo afetadas psicologicamente em decorréncia de todo cenario que enfrentam,
além da banalizacao desse sentir. Os autores Bento e Moreira (2018) identificaram na narrativa
das mulheres que vivem com endometriose, questdes que se misturam com a satde mental. Eles
afirmam perceber “um desejo oculto”, nem sempre verbalizado de morrer, “ideagdes suicidas”
(BENTO; MOREIRA, 2018, p. 15). Esse desejo, segundo os autores, ndo seria decorrente

somente das dores, mas do contexto sofrido com a doenca.
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Figura 8. Narrativas do sofrimento

T
k j ENDOMETRIOSE PROFUNDA

% ‘ o

Qual nivel de dor de ves 7

Tem como saber se esta em perfodo de aise ?

Eu ndo set como acordes hy viva , ontem estava mormrendo de dor
tomei muito remédio para dor abdominal mas foi muito difial de
passar . E eu ja estou exausta @ de tanto sentir dor e depender de sus
@ estou a ponto de enlouquecer e de fazer besteira .

Vs sagram quando te dio essas dores pg eu sim @ sai bem grosso e
bem marrom como se fosse borra acompanhado de muito dor e gases

Y
Curtir : Co ~, Erwiar

Ver 3 respostas ar 3 odos 0s comentirios »

.
E horrivel essa semana fui 2 vezes pro socomo a dor sb
passou com tramol correndo atras da cirurgia de novo .
mais osala tem dias que estou melhor o psicolégico
conta murto também

Curte Responder

Tenta mudar a alimentacdo, e elimina o aglcar

Curte  Res wder

Fonte: Arquivo da autora, 2021.

Acredito que compartilhar algo tdo forte como, “estou a ponto de fazer besteira”, seja
no intuito de encontrar nessa rede de apoio, uma solucdo. Ou buscar entender se apenas a dor
dela esta nesse nivel de sofrimento. Sdo muitos 0s elementos em torno da dor que compdem a
presente discussdo e que até aqui, revelam a dimensdo social da endometriose. Ampliar o
horizonte para se olhar para a dor do outro, é reconhecer que nela revelam-se aspectos mais
profundos de humanidade, em que é possivel ver através da particularidade da cultura, a
universalidade da condicdo humana (SARTI, 2001). E isso € demonstrado aqui a partir das
experiéncias das proprias pessoas que vivenciam a dor. Longe de esgotar essa discussao, 0
intuito desde capitulo foi trazer a tona uma reflexdo sobre a dor vivida pelas mulheres com
endometriose. Esta é uma das faces da qual a doenca se manifesta, levando a consciéncia para

0 corpo de forma sofrida.
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2.3 A perspectiva coletiva do sofrimento: trabalho, familia e vida social

A dimensdo coletiva do sofrimento aparece entre as mulheres vivendo com
endometriose relacionada ao trabalho, a vida escolar e a vida social (familia, amigos, parceiros
afetivo-sexuais etc.).

Quando se trata do trabalho, as situacGes emergentes sdo criticas, agravadas pela
interface entre a questéo trabalhista aos direitos sociais. E 0 que aparece no artigo intitulado “A
prevaléncia de miomas uterinos em mulheres negras: as dificuldades e avancos na coleta e

analises dos dados com recorte racial” (SOUZA, 2006). Nele, Souza conclui que,

0 menor acesso das mulheres negras ao servico de saude relaciona-se ao fato
de — por ndo possuirem registro em carteira profissional, j& que muitas
trabalham como empregadas domésticas diaristas — acabam por ndo receber
pagamento pelo dia em que foram se consultar, mesmo apresentando o
atestado meédico no local de trabalho (SOUZA, 2006, p. 93).

Além da falta de acesso, em razdo das condic¢Bes dos tipos de contrato de trabalho, pode-
se identificar outras circunstancias mais graves. A situacao ainda é delicada quando se trata da
realidade das mulheres pretas e pardas que estdo em desvantagem com relacdo as condi¢des de
trabalho formal: dados colhidos pelo IBGE (em 2022) demonstram que a taxa de trabalho
formal das mulheres pretas ou pardas é de 54,1%, enquanto das mulheres brancas € de 67,3%
24 Sendo que, em 2019, 72,5% dos trabalhos informais eram de servico doméstico?, ocupado
majoritariamente por mulheres pretas ou pardas. Com isso, o direito de se cuidar é violentado
mesmo em dias de dores intensas. 1sso significa menos condicdes de cuidar da prépria salde,
pois esse grupo também é o que mais gasta horas cuidando de outras pessoas ou dos afazeres
domésticos (IBGE, 2019)%. Dessa maneira, o sofrimento por dores uterinas, com ou sem
diagnostico de endometriose, escancara a negligéncia social e biomédica com a saude da

mulher.

24Sintese de Indicadores Sociais | IBGE, 2022. Disponivel em:
<https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/saude/9221-sintese-de-indicadores-sociais.html > Acesso em: 16 de
dez. 2022.

%5 |BGE: informalidade atinge 41,6% dos trabalhadores no pais em 2019 | Agéncia Brasil (ebc.com.br). disponivel
em:<https://agenciabrasil.ebc.com.br/economia/noticia/2020-11/ibge-informalidade-atinge-416-
%C3%A30%200cupada,mesmo%20n%C3%BAmMero%20de%20horas%20trabalhadas. >. Acesso em: 16 de dez.
2022.

% Estatisticas de Género - Indicadores sociais das mulheres no Brasil | IBGE, 2019. Disponivel em: <

Tabela 1.1 - Numero médio de horas semanais dedicadas aos cuidados de pessoas e/ou afazeres domésticos das
pessoas de 14 anos ou mais de idade, na semana de referéncia, por sexo e cor ou raga, com indicacdo do coeficiente
de variacdo, segundo Grandes Regifes e Unidades da Federacdo — 2019.
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Um exemplo emblematico acerca da relagdo entre endometriose e trabalho apareceu em
uma noticia publicada em 14 de novembro de 2022, no site da ONG Observatdrio do Terceiro
Setor?’. A noticia denunciava a morte de uma professora que sofria de endometriose e que apds
trés dias de internacdo por fortes dores, ndo recebeu uma licenca médica para se recuperar
completamente, o que a obrigou voltar imediatamente ao trabalho. Sem tratamento adequado,
ela voltou a trabalhar e em seguida, comecou a sentir as dores, sendo encontrada por um familiar
caida em casa. Mesmo sendo encaminhada ao hospital, ela ndo resistiu as dores vindo a morrer.

Sobre o cotidiano no trabalho, uma interlocutora comentou que:

Ficava la trocando o absorvente o dia inteiro. As vezes, atendendo um cliente
suando frio, com medo de vazar na cadeira e as cadeiras sdo de pano e ficava
pensando ‘como é que vou tirar esse sangue daqui?’. Eu me lembro uma vez
gue eu tinha acabado de sair do banheiro e a advogada que trabalha la
comigo tava dando conta dos clientes, ela é um anjo, entdo assim, ela sabia
de tudo isso. Ela falava ‘quando eu tiver aqui pode ficar tranquila que eu fago
os atendimentos, continua quietinha ai, se precisar ir ao banheiro vai, para
vocé descansar um pouco. (Lucia, 27 anos, via Google Meet)

Atuando em um escritorio de advocacia, Lucia retrata as dificuldades que passava no
dia a dia do trabalho. E preciso estar atenta desde aos materiais de cadeiras ao tempo de acesso
ao banheiro. Além disso, dependia da compreensdo da colega — uma mulher — que assumia a
clientela em tais situacdes. Essa situacdo diferenciada de trabalho nédo é a regra, de modo que,
para outras mulheres que vivem com endometriose as relacBes de trabalho envolvem
incompreensdes, preconceito e discriminacao.

A interface entre adoecimento e condi¢des de trabalho é continuamente referida pelas
mulheres. “Disfarcar e controlar suas fungdes corporais em institui¢des cuja organizagdo de
tempo e espago que pouco tomam conhecimento delas” (MARTIN, 2006, p. 156) ¢ uma
maneira de como as mulheres vao buscando estar para garantir seus empregos. Muitas vezes
sujeitas as condicdes de trabalho que ndo respeitam os direitos trabalhistas, as mulheres sofrem
ainda mais para lidar com os sintomas da doenga e no momento de buscar pelo diagndstico.
Algumas peregrinam por anos, de consultério em consultério, em busca da definigdo do
adoecimento, pois dar um nome ao “problema” representa o reconhecimento ou a legitimacao
das faltas no trabalho e a esperanca de um tratamento adequado.

Dentre as mulheres que preencheram o formulario no Facebook, dos primeiros exames

ao diagnastico, o tempo variou de um més a “décadas”. Para elas, ‘“fechar o diagnostico” é

27 ONG Observatorio do terceiro setor: Médico ndo concede licenca médica e professora morre com dor em SP.
Disponivel em: < https://observatorio3setor.org.br/noticias/medico-nao-concede-licenca-medica-e-professora-
morre-com-dor-em-sp/>. Acesso em 02 de dezembro, 2022.
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um sofrimento que se se soma as dificuldades para justificar as auséncias no trabalho, aos gastos
extensos com exames e consultas médicas ou na busca de um atendimento pelo o SUS. Segue

alguns relatos postados nas paginas que acompanhei no Facebook:

Figura 9. Postagem no grupo Endometriose Profunda

¥

Meninas,
Como vc lidam com a ENDOMETRIOSE/ADENOMIOSE x TRABALHO?

Estou afastada do trabalho porque eu sinto muita dor na pélvis, fora os inchagos, ja fiz 2

videolaparoscopia e recentemente descobri que voltou... mas faz UM ANO que estou afastada, eu
Ja ndo aguento mais, me sinto tdo mal, improdutiva, incapaz... eu tentei voltar a trabalhar depois
das cirurgias mas eu faltava demais porque tinha dia que eu nem conseguia levantar de tanta dor
ou eu ficava boa parte no banheiro (Endo perto do sacro e intestino) e me dava mta dor de
barriga e por fim, acabei me afastando do trabalho.

Fonte: arquivos da autora, 2021. .

A categoria trabalho é muito importante para essas mulheres, 0 “estar afastada” tem
produzido sentimentos de “incapacidade”, “improdutiva”. O ambiente de trabalho ainda nio
é um lugar que acolha as mulheres em seus processos corporais e seus eventuais contratempos
decorrentes. A pressao por produtividade junto a necessidade de renda faz com que mulheres
se submetam a extensas jornadas com hora de entrada e sem hora de saida, sem tempo para
descanso ou lazer (BRAGA et al., 2019). Segundo Braga (2019) et al., em condicdes de
trabalho que ha pressdo para o cumprimento de metas, ameacas de violéncia (assédios de
diversas ordens) e acimulo nas jornadas de trabalho ha a cooperacéo e o0 aumento do sofrimento

psiquico, podendo levar a depressdo e outros adoecimentos.
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Figura 10. Postagem grupo Endometriose Profunda.

11 de maio de

T6 tao triste gente, 16 de experiéncia no trabalho e estdo querendo da minha conta por conta da
endometriose, falaram que eles estdo inseguros por achar que vou deixar eles na mao B G e

eu lutei tanto por esse trabalho dei meu sangue, o sentimento que eu fico e que todo trabalho
que eu arranjar eu vou ser demitida por conta da endometriose @ triste oh

% 3@ 77 86 comentarios

Fonte: arquivo da autora, 2021.

A questdo de género desponta aqui de forma muito evidente, na mesma modalidade que
ndo se contrata mulheres em razdo da sua possibilidade de engravidar. Essa constatacdo
evidencia que, mesmo com a insercdo da mulher no mercado de trabalho, no que se refere a
divisdo social e sexual do trabalho, para as mulheres, ainda esta estabelecido o trabalho
reprodutivo, enquanto que para os homens, o trabalho produtivo (BRAGA et al, 2019). Para
Sefair e Cutrin (2019):

A historica separacao entre as esferas publica e privada, trabalho produtivo e
trabalho reprodutivo é promotora de enorme desigualdade no que tange a
experiéncia entre homens e mulheres, desigualdade intensamente agravada
quando se analisam demais fatores como classe social e raga (SEFAIR;
CUTRIM, 2019, p.42).

Dados do IBGE (2017) demonstram como o envolvimento de mulheres em atividades
consideradas produtivas € menor que o dos homens. Quando estdo no mercado de trabalho, as
mulheres ocupam posi¢des de menor valor e remuneragéo, ainda que na mesma funcéo (28,8%
inferior) (SAFAIR; CUTRIN, 2019). Os dados sdo ainda mais alarmantes quando se pensa no
indice de informalidade, o que as deixam desamparadas pela Previdéncia Social. Ainda que
realizem trabalhos domesticos, esse ndo € considerado trabalho produtivo para as politicas de
assisténcia do Estado. Essa desigualdade reflete na salde das mulheres com endometriose
somando-se ao sofrimento, pois a realidade como bem demonstrada nos relatos, é de recorrerem
a informalidade ou de se abdicarem do trabalho por causa da doenca.

Os empregadores usam “categorias” que acabam provocando sentimentos de
culpabilizacdo, reproduzidos no texto do didlogo acima. Sao termos como: “inseguros”, “deixar

na mdo” que remetem as mulheres a culpa ou responsabilidade por sua condicao fisica/corporal
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a respeito da possibilidade de se ausentarem por conta do sofrimento. Esse fato acontece apesar

do esforgo dispensado para “arranjar” o trabalho.

Figura 11. Interacdo em Postagem no grupo Endometriose Profunda.

Quando eu trabalhava em uma papelaria, eu ia trabalhar com dor , tomava remédio,
MS as vezes a dor era téo forte , q desmaiava e ia para a emergéncia, hj sou
revendedora de roupas e lingires, assim fago meu horario

Curtir  Responder 3

- -
Perdi meu emprego @ @, pq tenho passado mais dias no hospital, gdo estou fora
do hospital, mal consigo andar. Infelizmente aconteceu de ndo poder trabalhar...

Curtir  Responder 35 sem

e e il
riavee —aned MEU Maior medo, ve fez cirurgia?
W

Curtir Responder

1“;: P -o2ii sann0s
© emcw—— "tenho7 cirurgias ja, vou pra minha nimero 8 em 13
de abril. Apesar que tive mais uma consulta hj, provavel que adiante pq
minha condico esta piorando a cada dia. Nem em pé€ muito tempo e
nem sentada. SO deitada fico mais ou menos bem.

Fonte: arquivos da autora, 2021.

As limitacdes impostas pela doenca resultam em limites profissionais na vida pessoal,
como dito acima. A exemplo da importancia dessa discusso para a esfera de politicas pablicas,
no estado do Rio de Janeiro foi sancionada a Lei 9.864/2022 que institui 0 “Programa
Endometriose sem Trauma”. O Programa consiste em incentivar as empresas a voluntariamente
oferecer uma licenca de trés dias para as funcionarias que apresentarem quadro de endometriose
profunda. E uma iniciativa necessaria para garantir a equidade no mundo do trabalho, mas ainda
h& muito o que se reparar, pois as condi¢cdes de se chegar ao diagndstico sdo complexas na
realidade de cada uma que vive com endometriose.

Esses relatos elucidam a gama de dificuldades que as mulheres enfrentam fora de casa,
sobretudo com relacdo ao trabalho, lugar que é historicamente dominada pelos homens
(MARTIN, 2006). E por quais razGes 0S processos corporais relacionados ao Utero séo

incompativeis com o trabalho fora de casa? Ou mesmo o trabalho doméstico remunerado?
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Nesse sentido, Emily Martin (2006) analisa em seu estudo como foi a participacéo das
mulheres na industria nos séculos XI1X e XX. A autora recupera descrigdes assombrosas quanto
ao uso do espaco intimo (banheiro feminino): ndo se tinha a liberdade de ir ao banheiro quando
e pelo tempo necessario, assim como nos ambientes masculinos, o tempo de uso para
alimentacdo e banheiro era controlado grosseiramente por supervisores. Martin (2006) conta
que em 1944, o departamento feminino de uma organizacao sindical buscava resolver questoes
sobre espides das empresas que fiscalizavam se as mulheres estavam “matando tempo no
banheiro” (MARTIN, 2006, p.161).

Como pode ser visto, quando em alguns desses relatos, alguém desabafa que saiu do
emprego da papelaria para ser vendedora de roupa e fazer seu proprio horério de trabalho, a
falta de legitimidade as questdes voltadas ao Utero (mais da doenca do que da reproducéo)
fortalece o papel submisso das mulheres na vida social. N&do porque a mulher ndo pode ter o
direito de empreender, mas por ndo poder decidir sobre isso, pois a Unica alternativa que Ihe
resta € fazer seu horario e abrir mdo, podendo ou ndo, de direitos trabalhistas para as questdes
de doenca. Entdo, ainda que produtivas e reprodutivas (MARTIN, 2006), ndo existem direitos
que tornem as relacdes de trabalhos mais justas, no sentido de acolher os processos dos corpos
e garantir a dignidade social.

Como nos alerta Victora (2011), os relatos de sofrimentos embora individuais, sdo
vividos coletivamente. Tornam-se vivéncias compartilhadas e levantam os valores e
modalidades de tratamento socialmente dado as mulheres vivendo com endometriose. S&o
comuns histdrias que como essas, expressam o sofrimento de ser demitida do emprego pelo
excesso de atestados médicos, além de outros muitos casos de trabalhar com dor pelo medo de
perder o emprego. Outras ainda relatam situacfes mais delicadas, quando s&o empreendedoras
informais e sem garantias de direitos trabalhistas, evidenciando o problema social da doenca,
sobretudo em mulheres.

Para entender essas situagdes, recorro a Emily Martin (2006) quando ela diz que no
“desenvolvimento do pensamento ¢ da medicina ocidental, o corpo passou a ser visto como
maquina” (MARTIN, 2006, p. 105)?, cujo produto é o bebé. Assim, a autora observa que essa
metafora ainda domina a pratica medica, tanto com relagdo ao parto, quanto a menstruagéo e a

menopausa. Ocorre que, quando se trata de parto, em que o utero “produz” um bebé e, portanto,

28 “Essa metafora mecAnica teve seu inicio nos hospitais franceses dos séculos XVII e XVIII, em que se dizia que
era como se o ventre e o utero ‘formassem uma bomba mecanica que, em situacdes especificas, era mais ou menos
adequada para a expulsdo do feto’” (MARTIN, 2006, p.105).
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faz-se cumprir a funcio social do corpo, direitos como a licenga maternidade®®, por exemplo,
sdo resguardados — claro, fruto das lutas feministas. De outro modo, a menstruacéo é o fracasso
da reproducdo e a menopausa representa a maquina parando de funcionar (MARTIN, 2006).
Ainda no século 20, a menstruacdo era tratada como patologia pela Medicina (MARTIN, 2006),
e este pensamento ainda tem forga com relagdo as mulheres vivendo com endometriose, ndo
apenas pelas dificuldades que enfrentam para engravidar (ou mesmo quando ficam inférteis)
mas também pelo adoecimento continuado naquele ciclo corporal que representa a fertilidade
— menstruar®,

O argumento que apresento ¢ de que a “herancga” desse pensamento da ciéncia médica
reflete na vida social das mulheres de forma que recebem tratamentos diferentes quando se trata
de quando tém filhos e quando séo outras necessidades relacionadas a propria saude, tais como
0S processos corporais relacionados ao Utero. Estudos como o de Simao (2021), demonstram o
sofrimento de mulheres lésbicas nos atendimentos ginecoldgicos devido aos estigmas e ao olhar
centralizado no aspecto reprodutivo da saude da mulher. Este fato ndo afeta apenas mulheres
Iésbicas, mas qualquer mulher que precise de atendimento de cuidados com a saide voltados
para a vivéncia da autonomia da sua sexualidade e da percepcao do Utero como nédo instrumento

de producéo. Simao (2021) identifica que:

No Brasil, somente depois da década de 1980, com a reformulacdo do
Programa Materno-Infantil (PMI), com a criacdo do Programa de Assisténcia
Integral a Satde da Mulher (PAISM) e com as Conferéncias de Cairo (1994)
e Pequim (1995) que as dimens@es da sexualidade e da reproducao comegaram
a ser problematizadas na qualidade de esferas individuais e autbnomas
(SIMAO, 2021, p. 25).

Nesse sentido, o trabalho de Cavalcanti (2019) ressalta a visdo de que as mulheres tém
do seu Utero, que sO serve para ter crianca e doenca; ideia passada pelos proprios médicos
qguando constatam que o0 0rgdo apresenta a possibilidade de causar problemas. A autora fala
como chama atencdo na fala das mulheres que entrevistou, a visdo funcionalista do Utero

guando ¢é indicada a retirada dele, sobretudo, quando ja tem filhos: o Gtero se torna indtil.

29 |nstituida pela Lei 5.452 de 1° de Maio de 1943. Artigo 392 da Consolidagéo de Leis Trabalhistas.

%0 Para 0 médico Elsimar Coutinho, que desenvolveu implantes subcutaneos no Brasil (Salvador), a menstruagio
era uma ‘“sangria indtil” e seu projeto visava livrar as mulheres dos “problemas” ligados & menstruacdo
suprimindo-a e devolvendo a possibilidade de desfrutar da vida (NASCIMENTO, 2020). Ou seja, esse projeto dos
implantes subcutaneos que teve financiamento de diversos laboratérios farmacéuticos (NASCIMENTO, 2020),
fortalecia a ideia da patologizacdo da menstruacdo, algo que mesmo em mulheres consideradas saudaveis, devia
ser medicada.
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Cavalcanti reflete que esse pensamento reverbera nas relagdes sociais e de género fortalecendo
a funcéo de reprodutora dentro da sociedade.

Uma analise mais profunda acerca da divisdo sexual do trabalho feita por Silva Federici
(2017), nos mostra uma base para se compreender mais profundamente a situacao de sofrimento
relatadas pelas mulheres com endometriose em que estdo duplamente desvalorizadas. Primeiro,
pelo risco da infertilidade, depois, pela dificuldade de se manterem em empregos remunerados.
Assim, a realidade € que essas mulheres ficam desamparadas dos seus direitos trabalhistas até
direitos de assisténcia a saude e doenca, aléem de se manterem fora da Previdéncia Social.

O importante trabalho de Federici (2017), “O caliba e as bruxas”, recupera a histéria da
mulher na sociedade e identifica em que lugar estiveram no nascimento do capitalismo para
terem a desvalorizacdo do seu trabalho produtivo. Resumidamente, Federici (2017) faz uma
analise historica da discriminacdo contra as mulheres na passagem do feudalismo para o
capitalismo em que foram perseguidas e mortas por deterem saberes (caga as bruxas) e
confinadas em lugar subalterno ao homem na sociedade. O seu papel era restrito ao trabalho
doméstico e este ndo tinha valor para o capitalismo. A ndo remuneragédo se estabelece como
uma estratégia de controle sobre esses corpos que precisavam reproduzir mdo de obra para

manutencdo do capital. Ela diz:

O trabalho doméstico ndo remunerado das mulheres tem sido um dos
principais pilares da producéo capitalista, ao ser o trabalho que produz a for¢a
de trabalho. Argumentamos ainda que nossa subordina¢do aos homens no
capitalismo foi causada por nossa ndo remuneragdo, e ndo pela natureza
“improdutiva” do trabalho doméstico, e que a dominag¢do masculina é baseada
no poder que o salario confere aos homens (FEDERICI, 2017, p.11).

Os relatos apresentados ilustram a complexidade do sofrimento que vive as mulheres
com endometriose em suas relagdes sociais e de trabalho. O assunto é pauta sempre levantada
nas interagdes na rede social acompanhada e fica evidente nas falas das mulheres como o
desgaste histérico do papel social da mulher ainda reverbera em sofrimento até mesmo em

situacdo delicada como viver com endometriose.
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CAPITULO 3 - EXPERIENCIAS E AGENCIAMENTOS DAS MULHERES VIVENDO
COM ENDOMETRIOSE

Estou determinada a lutar contra isso, ainda que me sejam incertos os
termos da batalha e a face da vitoria. SO sei que ndo devo entregar meu
corpo a terceiros, a ndo ser que eu compreenda e concorde plenamente com
0 que eles considerarem necessario para minha satde. Devo examinar todas
as minhas opcdes cuidadosamente, mesmo as desagradaveis. Sei que posso
ampliar a defini¢do de vitoria até o limite de ndo perder.

(LORDE, 2006, p.78)

Neste capitulo pretendo realizar uma reflexdo sobre a experiéncia das mulheres com
endometriose e suas estratégias de agenciamentos para vivenciar 0s processos com a doenca,
sendo elas capazes de produzir sentidos e outras maneiras de agirem sobre 0S Seus COrpos
(MALUF; SILVA, 2018). Segundo Maluf e Silva (2018), o conceito de “agenciamento social
ndo [€é para] substitui[r] a ideia de agéncia, acdo ou pratica social, mas para compreender essas
praticas como constituidas por diferentes atravessamentos, cruzados por diferentes linhas de
forca, ou seja, como campos de forca permeados por relacbes de poder” (p.9). Ja a nocdo de
agéncia em Giddens (1984) diz respeito a capacidade de fazer as coisas, de provocar mudancas.
No caso da experiéncia das mulheres com endometriose, 0 agenciamento ndo é so sobre a
capacidade de fazer, pois esse fazer é atravessado pelas relacbes com o saber cientifico, com 0s
saberes dos profissionais da salide e com as proprias narrativas dessas mulheres.

Aqui, o0 agenciamento € tomado a partir das experiéncias com o préprio corpo,
explorando como constroem um conhecimento que extrapola a visdo biomédica e as estratégias
que adotam para conviverem com a endometriose. Ao tecer essas estratégias, as mulheres
buscam outras formas de enfrentar o adoecimento sem se submeter aos padrdes biomédicos de
intervencdo (medicamentoso e cirdrgico). Ndo que eles ndo sejam necessarios em diferentes
momentos, mas as mulheres contam o quanto sdo dolorosos e paliativos, dai sua busca por uma

mudanga na compreensao de si mesmas e da vida para que ocorram mudancas em Seus corpos.

3.1 Mulheres como produtoras legitimas de conhecimento através de suas experiéncias

Para discutir como as mulheres agenciam um conhecimento para alem do saber
biomédico, foi preciso entender que ¢ a partir dos seus “corpos”, no enfrentamento do entorno

social, que se abrem as possibilidades de se reconhecerem na busca por um cuidado mais
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efetivo. Como corpos dotados de agenciamento, problematiza-se a nogao de “corpo” para além

da experiéncia encarnada. Assim, considero o corpo nos termos de Latour (2008) como sendo

ndo a morada provisoria de algo superior - uma alma imortal, o universal, 0
pensamento — mas aquilo que deixa uma trajetoria dindmica atraves da qual
aprendemos a registrar e a ser sensiveis aquilo que é feito ao mundo
(LATOUR, 2008, p. 39).

A nocéo de corpo proposta por Latour (2008) traz elementos que permitem ampliar a
perspectiva ja indicada por Csordas (2008), na medida em que reforga a “trajetoria dinamica”
que marca a vida das mulheres vivendo com endometriose, sendo agentes de si (MALUF;
SILVA, 2018). Agenciamentos que tomam forma com o reconhecimento da insuficiéncia
biomédica em dar conta de respostas satisfatorias a problemas especificos, como a
endometriose, mas a0 mesmo tempo da necessidade de apropriacdo do diagndstico como
estratégia de legitimar o seu sofrimento diante dos atravessamentos de género e das relacdes de
poder que integram suas vidas.

Dessa forma, tratarei de ampliar o horizonte de interlocucdo para conhecer as
alternativas além da biomedicina, a partir das quais as mulheres tém desenvolvido em suas
experiéncias. Tanto nas narrativas das entrevistadas quanto nos espacos virtuais que observei,
percebi que muitas delas se arriscam por outros caminhos que geralmente nao séo apresentados
pelos médicos e assim, criam e compartilham estratégias para viver “com (e apesar) da doenca”
(NEVES, 2015), no sentido de estarem atentas as sensa¢fes corporais como em outras doencas
de longa duragéo.

A doenga provoca mudancas na vida dos individuos e delineia uma reconstrucéo da vida
(KLEINMAN, 1988). Né&o s6 suas rotinas sao alteradas, mas elas criam maneiras de vivenciar
e se articular no mundo individual e coletivo; as controvérsias criam corpos articulados,
segundo Latour (2008).

Dessa forma, uma primeira iniciativa consiste em uma atenc¢éo voltada a si mesmas.
Assim, em decorréncia da doenga, muitas mulheres mudam o estilo de vida, incluindo em suas
rotinas, as atividades fisicas e aderéncia a uma alimentagdo mais saudavel. Mudam também a
relagdo com o0s usos de hormdnios e com os proprios médicos, como ja demonstrado no capitulo
anterior. Das entrevistadas, todas elas relataram ter discordado com os protocolos de cuidados
passados pelos médicos por incluirem homdnimos; uma se negou desde o principio das
investigacOes da doenca, e outra usou por um tempo e decidiu parar, ambas justificam 0s casos

de cancer de mama na familia e reconhecem o risco do uso. Isso demonstra a busca por
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conhecimento, tanto em ouvir outras opinides médicas quanto em outras fontes de

conhecimento. Lucia, umas dessas mulheres conta:

Eu tomava em obediéncia [anticoncepcionais] aos médicos, porque eu ndo
via outra saida. E ai, eu tomei o dianogest por um bom tempo, até que comecei
a sentir dor no seio, comecei a sentir, muita, muita, muita dor e inchacgo,
comecei a vé que estava com nodulo, fiz exame e tudo. E assim, minha avé
morreu de cancer de mama. Como vou continuar tomando um remédio que ta
me dando nédulo no seios? Claramente € o efeito colateral do remédio. E ai,
eu cheguei em um medico avulso, né. Porque eu estava desesperada,
trabalhando igual a uma louca. Fui ao médico mais préximo do escritério
que eu trabalhava e contei a situagdo para ele, ai ele falou assim “olha, vocé
esta entre a cruz e a espada. Ou vocé toma o remédio e vocé vai ter efeito
colateral. N&o vou dizer que ndo tem risco de cancer de mama ou vocé para
e pode desenvolver cancer no OVario, porque no ‘ca 225207’ é cdncer no
ovario”. (Lucia, 27 anos, via Google Meet).

Lucia continua dizendo que chorou muito ao sair desta consulta, se viu sem saida. Foi
quando o seu companheiro comentou a respeito de um tratamento para doencgas autoimunes que
consiste em altas doses de vitamina D3!. Quando iniciou o tratamento, disse que foi a primeira
vez em mais de 10 anos de consultorio em consultorio, que o tratamento lhe fez sentir melhoras.
Ela conta muito empenhada, “se eu estou de pé conversando com voCé, & porque ja tomei
minhas doses”. Entdo, Lucia (27 anos) tendo adotado essa sugestdo, escolheu uma alternativa
aos farmacos e hormonios disponibilizados pela biomedicina e indUstria farmacéutica.

Aqui, entra uma outra reflexdo importante que passa a fazer parte da vida das mulheres
vivendo com endometriose, que é a gestdo da doenga. Como se verd, elas sentem-se entre “a
cruz e a espada” quando se trata de fazer escolhas sobre manter o tratamento biomeédico
convencional ou adotar alternativas nem sempre reconhecidas e legitimadas cientificamente.

Mudancas nos habitos de vida — alimentares, por exemplo — surgem como uma das
alternativas mais importantes para reduzir o “processo inflamatério” da endometriose. A este
respeito, Carla (34 anos) conta que apos a cirurgia para retirar os focos de endometriose, foi
colocado o DIU, o qual ndo se adaptou e retirou por causar outros problemas, pois aléem de ndo
ter efeitos satisfatorios com relacdo & dor, ainda lhe causou hemorragia. Depois dessas

tentativas, ela diz que

Eu agora mesmo, ndo estou fazendo tratamento nenhum, mas como eu néo
me adaptei aos tratamentos, eu mudei a alimentacdo. Hoje, eu ndo consumo
alimento antiinflamatério. Eu fagco uma alimentacdo com muita lentilha,
muita verdura, legume, ndo como carne vermelha. Quando eu como carne

31 Conhecido como “protocolo Coimbra”. E um protocolo brasileiro criado pelo médico especialista em neurologia
Cicero Galli Coimbra.
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vermelha ou alimento inflamat6rio a minha coélica aumenta num absurdo!
Entdo 15 dias antes de menstruar, eu ja paro com tudo, com massa, com tudo
e parto para o integral. Entdo eu dei uma melhorada na alimentacéo
completamente e ai minhas colicas diminuiram. (Carla, 34 anos — Via Google
Meet).

Ela completa dizendo que foi “no grupo [do Facebook] da endometriose” que soube de
muitos alimentos que faziam mal, entdo ela foi experimentando tira-los e sentiu que suas dores
diminuiram consideravelmente. Fica evidente que, diante da dificuldade de lidar com os
tratamentos propostos pela medicina convencional, como a intervencéo cirdrgica, Carla buscou
outras perspectivas por conta prépria e descobriu uma maneira de gerir suas dores.

As mudancas na alimentacdo e alternativas que as mulheres encontram séo fruto da
movimentacao de suas escolhas. Elas se espelham nas experiéncias umas das outras e buscam
conhecimentos sobre o que envolve a endometriose. Mesmo considerada uma doenga sem cura
pela biomedicina, ha relatos de mulheres que através dos seus agenciamentos, alcancam a
remissdo da doenca.

E nesse sentido que o corpo emerge como uma condicdo de existéncia para essas
mulheres e que vale a pena retomar a ele. Assim, ao falar sobre o corpo, Latour (2008) afirma
que, ao serem confrontados com a autoridade cientifica, os humanos tendem a objetificar-se
comportando-se como objetos obedientes. Nesse sentido, o paciente ao se apresentar ao médico
como corpo doente, o faz porque confia no profissional como alguém que tem conhecimentos
para Ihe oferecer um diagndstico e encaminha-lo para um tratamento.

No entanto, as sensacdes experimentadas por cada individuo sdo diferentes, abrindo
possibilidades de interpretacfes dos profissionais acerca dessas sensagdes. Intepretacdes que
sdo elaboradas de acordo os codigos culturais de pertencimento dos dois agentes em
interlocucdo — profissional de saide e o doente. Diante destas intepretacdes, geralmente, hd o
prevalecimento do discurso médico, fazendo com que o paciente siga as orientacdes
profissionais com pouco questionamento. Para Foucault (1977), “a experiéncia clinica — do
individuo concreto a linguagem da racionalidade — foi tomada como um confronto simples, sem
conceito, de um olhar sob o corpo” (FOUCAULT, 1977, p.XIII). Nesse sentido, o autor aponta
que a pratica clinica vai além das evidéncias no corpo fisico e, portanto, critica a racionalidade
da medicina moderna em que o foco esta na doenga e ndo no corpo.

Na&o se trata de travar uma disputa de narrativas entre as experiéncias das mulheres e 0s
discursos médicos com relacéo aos tratamentos. E sobre considerar como a partir desse discurso

biomédico emergem outros elementos para compor uma visdo mais ampla da realidade no
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sofrimento da doenca. E como perceber uma dissonancia entre o discurso médico e discurso
das mulheres, no que se refere aos tratamentos indicados e ao sofrimento sentido.

Assim, muitas mulheres enquanto agentes (GIDDENS, 1984)%, tomam o discurso
médico como direcdo e buscam outras explicacdes de processos, como por exemplo, as dores.
Essas acOes de agenciamentos (MALUF; SILVA, 2018) fazem com que consigam mudar
praticas cotidianas e alcancar resultados efetivos no processo da doenga, atraves de novas
experiéncias compartilhadas em grupos no espaco virtual.

Nessa perspectiva, é importante compreender que ndo ha neutralidade na producéo do
conhecimento cientifico, hd o reconhecimento da sua importancia e legitimidade. Mas é
importante enfatizar que o lugar da experiéncia individual e de grupos formados a partir das
bioidentidades, ainda € pouco relevante na pratica médica. Por bioidentidade entendo nos
termos de Clarke (2010), grupos gue se constituem a partir da autoidentificacdo de uma doenca.

A dissonancia entre discurso, eficacia de tratamento e sensa¢des corporais levam a busca
por informagdes enquanto uma estratégia para o entendimento da doenca e de outros formas de
enfrentar o adoecimento. Nesse caso, € interessante perceber o papel dos espacos virtuais como
catalisadores de conhecimentos, sobretudo para doengas como endometriose que tem poucas
certezas definidas pela biomedicina e apresentam protocolos que, como foi relatado por muitas,
nédo tém sido eficazes para superar a doenga. Uma das dimensdes que apareceu nessa pesquisa
foi a de “buscar conhecimento” e “autoconhecimento”.

Karen, uma das entrevistadas, criou um blog para falar da sua vivéncia enquanto mulher

com endometriose. Em uma das suas postagens ela conta:

Como portadora de endometriose, diante das informacBes que me foram
apresentadas, a principio em 2009, quando tomei conhecimento da patologia,
como proveniente de uma menstruacdo retrograda ou refluxo menstrual,
passei por varios processos informativos em busca de um diagndéstico
conclusivo. S6 chegou em 2020, apds por iniciativa propria em 2018, adotar
uma linha de tratamento natural e efetivo. Com registros fotogréaficos dos
tecidos expelidos em maos, entéo tive acesso a exames mais especificos que
identificaram endometriose profunda grau 4 e endométrio®. A busca por
diagnostico é complexa, cansativa, diante das muitas crengas e mitos que
ainda hoje envolvem a patologia. Além de esbarrarmos na falta de recursos
financeiros (...), € necessario buscar o autoconhecimento, aprender mais
sobre a patologia, para compreendermos o significado e a importancia do
autocuidado. Como toda doenca inflamatoria, a endometriose pode levar a
danos severos. E urgente a necessidade de direcionamento desde o
diagnostico ao tratamento adotado. Estilo de vida funcional, integrado as

%2 Diz respeito a forma dos atores sociais de processarem suas experiéncias e intervir no fluxo dos eventos sociais,
mesmo quando em situacdes de subordinacdo (GIDDENS, 1984).

33 “Endometrioma” é um termo biomédico que se refere & quando “a endometriose se encontra circunscrita a uma
massa” (ACCETTA et al, 2011, p. 26).
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praticas terapéuticas sdo 0s principais pilares no combate ao
desenvolvimento da endometriose. Existe solucdo. (Karen, 45 anos, via
Google Meet).

Depois de mais de dez anos em busca de informacdes e de um diagndstico, ela
considerou ir por outro caminho. A iniciativa tomada foi a estratégia de conhecimento “por
iniciativa propria”. Assim, ao reconhecer a natureza “inflamatéria” da endometriose, Karen
passa a entender 0s “danos severos” que podem ocorrer. A partir dai, sua estratégia foi “buscar
o autoconhecimento”, “aprender mais sobre a patologia” € 0 “autocuidado”. Diante desses
instrumentos de conhecimento, para ela urge “a necessidade de direcionamento”, 0 que
aconteceu em alternativas relacionadas ao “estilo de vida ” associado aos tratamentos propostos
— 0U “prdticas terapéuticas”’, como define. E interessante como ela se “apodera” de praticas
investigativas que sdo do dominio das praticas médicas, tal como ‘“registro fotografico de
tecidos expelidos” e seu encaminhamento para “exames ”, para entdo buscar “solucdo”.

Nesse sentido, grupos de mulheres nos espacos virtuais tém contribuido para construir
esse conhecimento tanto por meio de experiéncias préprias, quanto por outras fontes de
conhecimento, além de praticas alternativas a biomedicina. Por outro lado, elas tentam escapar
das formulas prontas, apresentando possibilidades, ndo como um outro protocolo pronto e
acabado, mas sendo incentivadas ao ‘“‘autoconhecimento” como o primeiro caminho para
compreender o que pode trazer resultados eficazes.

As mulheres entender por “autoconhecimento”, o processo de compreender as suas
emocdes em diferentes nuances. Ou seja, se esta sensivel aos sinais que o corpo da, se percebe
as reacgdes a alguma emocéo, situacdo, alimento ou medicalizacao ingerida.

N&o ha contradicbes em buscar alternativas em medicinas paralelas (LAPLATINE;
RABEYRON, 1989); para esses autores, a pessoa doente quer ser acolhida, e isso é encontrado
mais facilmente em medicinas alternativas a biomedicina. Pelo descontentamento com as
praticas alopaticas, as pessoas buscam outros caminhos. 1sso & compreensivel, 0 que pode ser
visto quando se trata de itinerarios terapéuticos (GERHARDT, 2006; ALVES, 2014). A esse

respeito, Guimarédes comenta que

embora possa estar marcada por conflitos negociacBes e agéncias. Esse
processo experiencial € vivido tanto pela pessoa quanto pelo coletivo em
interacdo, portanto, no transito de saberes, valores e expectativas, o sujeito
transita por procedimentos terapéuticos (GUIMARAES, 2017, p. 666).
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Essa dindmica e transito entre saberes aparece nas narrativas a partir da reflex&o sobre
o “autoconhecimento” para as mulheres, mesmo quando limitadas pela “falta de recursos
financeiros” (Karen, 45 anos). Na pagina “Endometriose Sem Censura”, a motiva¢gdo em
buscar outros conhecimentos (e 0 “autoconhecimento”) para além das consultas é um tema
bastante tratado — ou seja, € o principal objetivo da associa¢do entre as mulheres do grupo.
Assim, chamou-me atencdo a frase no quadro reservado a apresentacdo da pégina:
“Promovemos saude independente de diagnodstico. A endometriose vai muito além da

ginecologia”.

Figura 12. Apresentacdo da pagina Endometriose Sem Censura

Endometriose Sem Censura

24 mil seguidores = 0 seguindo

Sobre Mengoes Avaliagbes Reels Fotos Mais »

Apresentacio

Promovemos satide independente de diagnostico. A
endometriose vai muito além da ginecologia e a re

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021

Chegar a um diagndstico € o primeiro desafio que se apresenta as mulheres. No entanto,
a mensagem propagada no grupo “Endometriose Sem Censura” é de que, mesmo sem um
diagnostico, a partir de identificados os sintomas como as dores, pode-se buscar mudar habitos
alimentares, incluir atividades fisicas ou mesmo incluir uso de fitoterapicos a depender dos
sintomas. Aqui, as mulheres que integram o grupo fortalecem a vivéncia umas das outras. Uma

postagem na pagina dizia:
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Figura 13. Post na pagina Endometriose Sem Censura

Quem nao estiver
preparada para
abrir mao do que
é prejudicial nao
estara apta para
conquistar o que
é fundamental!

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021.

Frase semelhante aparece em publicacGes de varios pensadores e nos
trouxemos para que vocé possa refletir a respeito, no mais profundo do seu
intimo. Escutei de uma portadora de endometriose uma vez: “eu hein, prefiro
morrer do que deixar de comer coisas gostosas ”. 1sso € muito sério, mas é
uma decisdo pessoal, individual e intransferivel, ninguém pode decidir por
vocé, mas podemos te ajudar a pensar sobre... Como conquistar saide sem
cortar refrigerantes, fast-food, industrializados etc.??? 1sso é s6 um exemplo
do que vocé precisa abandonar se quiser ficar bem. Como obter amor proéprio
se vocé ndo esta pronta para perdoar? Sim, precisa abrir mdo das magoas,
para se amar de verdade, como ja dito, cultivar emocBes negativas é
automutilacdo sim! Olha a doenca ai atacando seu mundo e vocé vem
permitindo porqué??? Vale um mergulho dentro de si mesmo para
guestionamentos que Ihe fardo encontrar respostas. Depois cabe a vocé se
permitir abrir a porta para caminhar rumo as solugdes ou ndo! Escolhas e
consequéncias dentro da consciéncia de cada um... Qual é a sua?”.
(Endometriose Sem Censura. Reprodugéo do texto postado no grupo em 07
de julho de 2021).

A reflexdo chama atengdo para as decisfes individuais que ultrapassam a dimenséo

corporal e atribui uma dimensdo somatica para o0 processo de adoecimento — “emogdes

negativas ¢ automutilagdo”. Cabe entdo uma discussdo sobre a pessoa, sobre a construcéo de

normas acerca da pessoa como necessidade da “decis@o pessoal, individual e intransferivel”. A

autorresponsabilidade nos cuidados com o corpo que, nessa perspectiva, inclui fazer escolhas

alimentares conscientes (obtendo as consequéncias do que se consome) e em observar e cuidar

das emocdes como sendo também parte do cuidado corporal. Fazer escolhas apresenta-se como

algo primordial no processo de recuperagcdo das mulheres com endometriose. Em outra

postagem dizia:

O primeiro passo precisa ser dado exclusivamente por vocé, ninguém pode
calcar seus sapatos e trilhar seu caminho, entdo levanta para comecar e por
mais dificil que lhe pareca ser, tire as pedras para nao tropecar, salte 0s
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buracos para ndo se afundar, vocé consegue, pode acreditar, respire fundo e
continue, te garanto que vai valer a pena e nos estaremos aqui para aplaudir
de pé sua vitdria, sé vem!!! (Endometriose Sem Censura. Reprodugdo do texto
postado no grupo em 9 de junho de 2021).

Sao mensagens que reportam a ajuda voltada as mulheres vivendo com endometriose,
que abordam o estado emocional e a necessidade de superacdo dos desafios que elas enfrentam.
Sdo metaforas que apontam para tais dificuldades expressas em termos como “tirar pedras
para ndo tropegar”, “salte buracos para ndo afundar”. Termos estes que chamam para
autonomia das escolhas e para a acao ao sugerir, por exemplo, que “ninguém pode cal¢ar seus
sapatos e trilhar seu caminho” ou ainda, “respire fundo e continue”.

Essas ponderacdes sobre a vida e o cuidado, manifestas nas mensagens dos grupos do
Facebook, remetem para a reflexividade proposta por Giddens (1991) acerca do sujeito
contemporaneo. Neste caso, as mulheres diante do sofrimento corporal e social passam a
repensar a vida, as relacGes sociais, as emoc¢oes, 0 chamado autoconhecimento e o autocuidado.

Giddens comenta que:

A reflexividade3* da vida social moderna consiste no fato de que as praticas
sociais sdo constantemente examinadas e reformadas a luz de informag&o
renovada sobre estas proprias praticas, alterando assim constitutivamente seu
carater (GIDDENS, 1991, p.39).

Dai o carater coletivo dessas reflexdes, buscando renovar préaticas sociais — consideradas
em termos de constituintes do sujeito moderno, a exemplo do “amor-proprio”. Aqui, parece
que as instru¢des ou hormativas, mesmo apontando para um discurso de autoajuda, retomam as
experiéncias individuais como parte integrante da superacdo da endometriose.

O processo de escolhas, tal como a mudanga no consumo alimentar, seja qual for o
objetivo, € algo desafiador, pois os alimentos sdo elementos que fazem parte dos rituais de
socializacdo. N&o poder comer alimentos que sdo considerados “gostosos” pode ser um
sacrificio, pode significar para algumas pessoas que elas nao estiao “desfrutando da vida” pois
talvez, ndo enxergue em seu horizonte outras maneiras de sentir prazer tdo satisfatorias como
essa. No entanto, as mensagens dos grupos reforcam a relacdo entre adoecimento e salde, tal

como visto na frase “Como conquistar saude sem cortar refrigerantes, fast-food,

34 Para o autor, na modernidade, a reflexividade estd na base da reproducéo do sistema, de maneira que a agio e
0 pensamento estdo continuamente refratados entre si, ou seja, podem sofrer mudancas um em decorrer do outro.
Nesse sentido, uma pratica ndo esta sancionada por apenas ser tradicional (GIDDENS, 1991, p.39).
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industrializados etc.??? Isso é s6 um exemplo do que vocé precisa abandonar se quiser ficar
bem”. Nessa perspectiva, existe uma dimensao normativa.

Mudar a alimentacdo pode ser também outra face do sofrimento de se passar pela
doenca. E, apesar da énfase dada pelas mulheres a alimentacdo, ela ndo aparece nas
recomendacfes medicas. Tanto nas entrevistas quanto na observagdo nos grupos, nenhuma
mulher citou que houve recomendacao médica sobre mudar alimentagdo. Na pesquisa de Jaeger

et al (2022), apenas uma mulher comentou ter recebido essa orientagdo de um medico.

Surpreendentemente, apenas uma mulher recebeu recomendacdo médica de
uma mudanca na dieta. Estudos demonstram que uma dieta mediterranea rica
em vegetais e peixes pode ter um efeito positivo nos sintomas da
endometriose. Apesar da utilidade da fisioterapia na reducdo da dor, apenas
uma mulher foi orientada a fazé-lo — e ela relatou como uma experiencia
positiva *. (JAEGER et al, 2019, p. 7). [traducdo minha]

A busca por tratamentos alternativos tem sido aparentemente uma iniciativa crescente
nos grupos de mulheres com endometriose. Dentre as orientacbes que as mulheres
compartilham, muitas sdo sobre buscar se informar, ler a bula e os rétulos dos farmacos e
produtos que consome. No grupo “Endometriose profunda”, uma mulher que se identificou

como nutricionista, postou alguns conselhos:

35 Surprisingly, only one woman was recommended a dietary change by a physician. Studies have shown that a
Mediterranean diet rich in vegetables and fish can have a positive effect on the symptoms of endometriosis.
Despite the usefulness of physiotherapy in reducing pain, only one woman was advised to do so — which she
reported as a positive experience (JAEGER et al, 2019, p. 7).
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mpre falamos que a melhor forma de tratar a endo e amenizar
os seus sintomas € fazendo uma alimentagdo limpa, sem
agrotéxicos, xenobioticos, aditivos alimentares, entre outros
produtes quimicos. Mas como identificar esses produtos no
mercado?

Aresposta para essa pergunta & sabendo ler e interpretar os
rotules dos alimentos. Apesar da base da alimen

portadoras de endometriose conter a maioria dos alimentos
advindos da natureza, sabemos que alguns produtos
industrializados sdo muito dificeis de substituir e por isso, & muito
importante vocé conhecer de verdade o produto que vocé estd
comprando.

Ent3o vamos aprender ler rétulos? Além de observar com atencdo
Oes que estdo na frente da embalagem, uma das
5 vem no verso do produto, a lista de

Toda lista de ingrediente é escrita de forma decrescente. O que
[ nifica? significa que o primeiro item da de

o que tem em maior concentracdo no produto e o
tltimo item é o que tem em menor quantidade no produto.
Logo, se o agiicar & o primeiro nome da lista, vocé ja sabe que
aguele produto é rico em aglicar e pobre em outros nutrientes.

Uma segunda dica, € observar se essa lista tem muitos inten:
nomes dificeis e que vood nem tem ideia do que significam, es
produto também ndo & bom.

Um terceiro ponto a ser observado é o tamanho dess
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. Instrugdes e conselhos

Toda hista de ingrediente é escrita de forma decrescente. O que
agnifica? significa que o primeiro item da hista de
ingredientes. é o que tem em maior concentracao no produto e o
dltimo item € o que tem em menor quantidade no produto.
Logo, se o aglicar é o primeiro nome da lista, vocé ja sabe que
aquele produto € Nco em agicar ¢ pobre em outros nutnentes,
Uma segunda dica, é observar se essa lista tem muitos intens com
nomes dificels e que vocd nem tem idesa do que significam, esse
produto também ndo é bom.

Um terceiro ponto a ser observado é o tamanho dessa lista,
quanto menor a ksta de ingredientes, melhor é o produto, mass
prévamo do natural € o produto,

E al vocd sabia disso?

Gostou do conteGdo? Ent3o ja salva pra consultar no mercado e
compartitha esse conteddo para que Mais pessoas possam ser
apudadas!

Dra. .

Redes soqais:
Instagram: @
Facebook: Nutnaonista
Contato:

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021.

No grupo “Endometriose Sem Censura” hd muitas recomendacdes nesse sentido, fruto

da experiéncia da administradora da pagina e de milhares de mulheres que ela ajudou através

da “mentoria”. “Mentoria” ¢ um termo utilizado pela administradora do grupo para se referir &

préatica de acompanhar outras mulheres no tratamento realizado com “protocolo pessoal”. Ou

seja, as indicacOes sdo feitas de acordo a realidade de cada mulher. Esse protocolo foi um

método desenvolvido pela propria administradora da pagina a partir de suas experiéncias e

estudos fitoterapicos. Em seu site ela explica:
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Figura 15. Apresentacdo da administradora do grupo Endometriose Sem Censura

Sobre a Mentora - Ariane Steffen

0Ol@, sou Ariane Steffen, em 2015 eu iniciei um projeto que mudou o meu mundo e também o de milhares
de mulheres que aplicaram o método que desenvolvi, através de um protocolo Gnico e exclusivo.

A partir de entGo, minha missdo & estender a mdo para ajudar mulheres semelhantes a tomar as rédeas
da propria satde para conquistar a téo sonhada liberdade de viver livre de doengas.

Um diagnéstico néo define ninguém e assim como eu venci a endometriose, adenomiose, depressdo,
sindrome do pdnico, psoriase, sinusite entre outras vitorias certas na vida dela, vocé também é capaz.
Vou te mostrar o caminho passo a passo de forma leve, tranquila e o melhor, sem medicamentos.

Dentre as diversas formagdes em Terapias Integrativas me especializei em Fitoterapia e Ginecologia
Natural.

Afinal — De que vale todo aprendizado se nGo passarmos adiante?

Vem Vivendo e Vai Vencendo

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021

Ela, que ¢ administradora do “Endometriose Sem Censura”, também autora do livro
“Meu caminho passou pela... endometriose!”*® conta em sua autobiografia que, apos 12 anos
de investigacdo, ela chegou ao diagnostico de endometriose. Inicialmente, ela ndo sentia dores,
seu primeiro sintoma foi quando decidiu engravidar e enfrentou grandes dificuldades. As dores
sO sugiram apds a cesarea. Nesse periodo de investigacdao para o diagnostico, conforme pode

ser visto em seu relato,

vieram os tratamentos que ndo trataram, que me deram a ilusdo de estar bem,
mas que na realidade mascararam por vezes a progressao da doenca, até
chegar ao nivel insuportavel e incapacitante da dor, a ponto de me fazer
desistir de viver. Foi quando me despertei e mesmo sem forgas me obriguei a
levantar e lutar. Comecei pela alimentagdo, caminhei pelas emogdes até
chegar ao fisico; foi preciso mudar todo um conjunto para enxergar a solucéo.
Todo problema cai numa equacdo que tem como resolver, n6s s6 precisamos
achar a formula para solucionar (STEFFEN, 2019, p. 252).

Nessa obra, Steffen (2019), a partir da sua historia, em tom de alerta, ja aborda sobre os
habitos alimentares e o prejuizo para a saide de mulheres “endometriacas” 0 consumo de
produtos alimenticios e as “ilusdes” por traz de produtos como leite sem lactose e pao integral.

A autora narra como construiu seu caminho até esse momento que ela chama de “remissao” da

% Livro publicado em edicdo da propria autora, em 2019, estd em sua primeira edicio.
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doenca, que € o estagio de ndo ter mais sintomas nem focos de endometriose (STEFFEN, 2019).
Ela se tornou terapeuta fitoterapica especialista em saude da mulher. Em seu site, mostra que
foi “mentora” de mais de 10 mil mulheres que, assim como ela, conseguiram alcancar a

remissao®’.

Figura 16. Repostagem na "Endometriose sem censura™ por uma seguidora que estava sendo
acompanhada por Steffen

Comentério em Garrafada - Endometriose / W
Adenomiose / Mioma / SOP. |

. Estou tomando ha 2 meses eu tinha cdlicas de

endometriose q me deixavam de cama e ovérios
policisticos, minha barriga ficava super inchada, e
também tinha um poko de infecglo de urina, gente
acreditemn sumiu tudoooo, inclusive o fluxo diminuiu
bastante eu uso todo dia, 56 paro no 5 dia de
mentruacao e volto depois de 15 dias néo uso
anticoncepcional pois quero engravidar . bjs

Receita da garrafada

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021.

Figura 17. “Seguimos juntas nessa luta onde a vitoria é certa”

guimos tas
nessa lutaonde a
vitoria é certa

TR,

Qbrigaca QIEESS por suas dicas
valiosissimas W me ajudaram
meito , gratiddo mundiol® Que Deus
e abengoe sempre s

Parabéns por essas dicas valosas, por
trocar exponidncia @ polo tempo
disponivel. Vocd ¢ sermente ¢ nos
seremos 25 flores para ajudar 1odas as
outras!!! Obrigada oo coragaolt!

Gratidao Mundao
Fonte: Print Screen elaborado pela autora, ano?

37 Endometriose. Estilo de Vida. Disponivel em: <https://www.endometriosesemcensura.com.br/> . Acesso em:
27 de janeiro de 2023.
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A reproducdo das imagens acima tem como objetivo demonstrar o envolvimento das
mulheres com as novas maneiras de cuidar do corpo no que diz respeito a endometriose.

Uma outra estratégia de enfrentamento consiste na aproximacado com saberes de outras
culturas. A apropriacdo e a utilizacdo pelas mulheres dos saberes orientais, por exemplo, sdo
processos de transformacao que perpassam seus corpos e revelam a relacéo de poder, pois tomar
caminhos diferentes dos tradicionais conhecimentos biomédicos pode ser visto como uma
subversdo. A composicdo da corporalidade € vista de variadas maneiras em diferentes culturas,
ocidental, oriental, indigenas, africanas. Os medicamentos como elementos de intervengédo no
corpo, por exemplo, sdo atrativos em diferentes culturas, pois criam significados, podendo até
ser 0 objeto que define a qualidade do atendimento profissional e ddo concretude a enfermidade
(GEEST, 2011). Nesse sentido, Geest (2011) conclui que “o fato de os medicamentos serem
coisas concretas € a caracteristica central que os distanciam de outras formas de terapia e cujas
implicacdes precisam ser exploradas” (GEEST, 2011, p.469). No grupo “Endometriose

profunda”, uma mulher compartilha um tratamento que tem funcionado para ela:
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Figura 18. Compartilhnamento de saberes

Eom dia @

Quena dar uma dica, comeces um tratamento com Sleo de Canabis a um més, e
estou sentindo g zendo uma grande diferenca.

Melhorou muto minha quabdade de wda em geral e € Stimo para dorl!!

oD

)

Vocé é do RI?
Qual médico te receitou o tratamento?
Estou interessada

-

v tar e pOnces

Como vocé esth s& sentindo? Teve alguma reagio no inico do
tratamento?

Qualidade de vida meihorou
MUUUUUOLO, INsona aiminuiy, ansiedade dimanus, dor dirminusy
musto...

zero reacio... Muito tranquilo. Eu TB
ndo sabia oq esperar. Foi musto tranquilo

Corty  Responder

Na farmicia panvel tem mas o valor € bem alto, tem vinas dosagens
mas pea mam & tudo fora de possibilidade.

0 Sus tinha que bancar =0

sponder

Verdade mas acho bem dificil

whew

Como fago pars adquane?
-

et Respondes

Achs na sua odade algum médico que tem
asutonzacio pra prescrever Sleo de Canabis. Aqui no Rio uso o
Cannalabs

Cunlir  Renponder

Cannalabs | Cannabis Med

Fonte: Print Screen elaborado pela autora, 2021.
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A autora do post interage respondendo a todos 0s comentarios relacionados a “dica” que
deu e deixa o link do site para que as outras também possam tentar essa alternativa. No processo
de agenciamentos vividos pelas mulheres que vivem com endometriose, novas relacfes sdo
formadas sejam com profissionais terapeutas de saberes em saude de outras culturas, sejam com
outras mulheres que vivem processos criativos de producgédo de conhecimento a partir de suas
experiéncias e das outras. Também sdo formadas outras relagdes com o uso de farmacos, plantas
ou mesmo o consumo de produtos industrializados. Esse contexto demonstra a construcéo de

novas maneiras de se relacionar com o corpo, construindo outra consciéncia sobre ele.

3.2 Alternativas de intervencdo e cuidado: outras estratégias usadas pelos grupos e as

mulheres

Com efeito, Alves (2014) chama atencdo para a diferenca entre “cuidados
médicos/terapéuticos a saude” e “cuidados a saade” (p. 7), onde o primeiro esta relacionado a
perceber os resultados das atividades desenvolvidas na busca pelo tratamento médico, de modo
que ¢ preciso capturar o “ato” nas narrativas. Por essa perspectiva, ao relatar nas redes sociais
Oou mesmo narrar nas entrevistas os caminhos de tratamentos da endometriose, percebo
situacBes que ultrapassam os cuidados médicos, tal como a construcdo de redes de apoio, as
situacOes do cotidiano de trabalho e das relagcdes sociais em que aparece o problema e 0s
rearranjos que vao se desenvolvendo na convivéncia com a doenca (ALVES, 2014).

Os “cuidados a satde” estdo ligados as “ag¢des” dos individuos adoecidos para resolver
o0 problema e diz respeito as escolhas diante das circunstancias (ALVES, 2014). As mulheres
reconstroem os percalgos e estratégias na busca por tratamentos nos espacos virtuais, € assim
vao ampliando os horizontes através do compartilhamento de experiéncias e conhecimentos
adquiridos nesse trajeto para uma “a¢do”, a parte pratica (ALVES, 2014) do tratamento. Ou
seja, se 0 tratamento vai ser com farmacos ou fitoterapicos, por exemplo, ou mesmo se vai
desistir de consumir determinados alimentos ou se vai cultivar os sentimentos negativos, como
dizia o post ja citado do “Endometriose Sem Censura". As escolhas sdo feitas a partir da
reflexividade, que sdo os questionamentos que se pdem diante das circunstancias.

Acerca das escolhas de tratamento ou itinerarios terapéuticos, Alves (2014) identifica

duas explicacgdes, que ndo sdo excludentes em si:

cognitivas (construcdes de significados, escolhas e decisdes de cuidados a
salde; caracterizacdo de valores, emoc0es, ideologias relacionadas com a
doenca ou sofrimento) e socioecondmico (como os trabalhos sobre
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desigualdades sociais, estruturas familiares, género e questdes étnicas que
interferem na busca e oferta de servicos a satde) (ALVES, 2014, p. 4).

Cada possibilidade de tratamento se apresenta como uma alternativa a acdo na busca
por solugdes aos problemas relacionados a doenga. Os “cuidados a satde” (agdes)
desenvolvidos no cotidiano s&o construidos em redes. E no caso das mulheres com
endometriose, essas redes tém como ferramenta o espaco virtual. As redes se constituem de
significados para as pessoas que vao se agrupando, estabelecem vinculos quando compartilham
um desabafo, apresentam uma alternativa que tem funcionado para si, indicam um consultorio
que tem um preco acessivel ou um outro em que a experiéncia foi ruim.

Sendo assim, diante do que foi dito até aqui, ressalto que as Ciéncias Sociais apresentam
outra visdo do corpo, de como é ao mesmo tempo, social e bioldgico e, portanto, as formas de
como o corpo se relaciona com o mundo em situac6es de sofrimento com a doenca. As praticas
de cuidados a satde sdo a¢des cotidianas que nem sempre sdo plenas de consciéncia, mas podem
ser encaradas como um conjunto de fungdes que pode ser decifrado aos poucos (ALVES, 2014
apud LATOUR, 2012). Nesse sentido, a acao das mulheres é dotada de agenciamento marcada
pelas dissonancias dos discursos médicos e dos diferentes campos de saber, dos quais elas

escolhem a partir de circunstancias que as levam a reflexividade e, por fim, mudangas nas agdes.
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CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos estudos relacionados as pessoas vivendo com endometriose possui Vies
biologizante, que nem sempre permite abordar os reflexos dessa experiéncia na vida social, de
como se sentem essas mulheres quando sdo estigmatizadas, por exemplo, ou como enfrentam
as dores que envolve viver com a doenca. Neste estudo, busquei conhecer a experiéncia das
mulheres através da observacdo dos grupos da rede social onde se compartilham seus desafios
e vitdérias no cotidiano; também pelas narrativas das entrevistadas, como elaboram suas
narrativas considerando elementos, como a naturalizacdo da dor, a trajetoria menstrual, a
estigmatizacéo.

O que guiou essa pesquisa foi a construcdo do conhecimento na experiencia de viver
com endometriose, percebendo como as crencas e 0s valores médicos pré-estabelecidos
socialmente afetam essas mulheres desde os primeiros sintomas até os diagndsticos, também
nos itinerarios terapéuticos. Assim, para analise, recorri as contribuicBes teoricas e
metodoldgicas de autores e autoras da area das Ciéncias Sociais que estudam sobre saude,
corpo, doenca, género e experiéncia do adoecimento, para discutir o sofrimento social da
doenca sob a luz da fenomenologia.

O percurso da pesquisa foi iniciado com aporte tedrico fenomenol6gico, com o intuito
de investigar no “mundo da vida social” a experiéncia real da doenca e suas significacGes
produzidas (SCHUTZ, 1979) - que aqui se entrelaca com o conceito antropoldgico de
corporeidade de Thomas Csordas (2008), também inspirado na fenomenologia. A
fenomenologia foi importante como ponto de partida para compreender a realidade social de
mulheres vivendo com endometriose, porém, em dado momento, percebi que a pesquisa
demandou outros elementos teoricos para ir mais fundo na interpretacdo dos dados. Entéo,
inspirada em Maluf e Silva (2021), o agenciamento surge como conceito essencial para se
pensar outras maneiras de enfrentamento da doenca. Fica evidente a capacidade das mulheres
com endometriose de convergir diferentes perspectivas de saberes e praticas em seus itinerarios
terapéuticos, e ndo apenas reproduzir conhecimento médico.

O modo como a biomedicina descreve o corpo considerado feminino (corpos com
utero), e consequentemente, 0 modo como os profissionais da satde agem, desacreditando das
dores, subestimando a situacdo de sofrimento, cria um hiato entre esses profissionais e as
mulheres com endometriose, que fica mais evidente com o avan¢o da biossocialidade. Portanto,

é a partir da biossocialidade que se criam formas de producédo da vida por meio da partilha e



76

troca de informacGes/vivéncias nos grupos virtuais presentes na plataforma do Facebook e em
outras. Desconsiderar as narrativas dessas mulheres, esvazia a possibilidade de que a experincia
dessas pessoas seja possivel para construcdo de tratamentos e cuidados eficazes.

O percurso teorico-metodologico aqui tracado, permitiu conduzir a analise
considerando a importancia do campo virtual como lugar de producdo de subjetividades que
acompanham o uso de novas tecnologias (SEGATA; RIFIOTIS, 2016), sendo também um
espaco de continuacdo da vida real. Nessa perspectiva, as contribui¢cdes de Emily Martin (2006)
foram importantes para apreender como 0s processos culturais delineiam as concepg¢des de
corpo pelas proprias mulheres e pela biomedicina. Essas concepcGes podem ser interpretadas e
elaboradas de multiplas maneiras por cada pessoa que vivencia a experiéncia do sofrimento
com a doenca, produzindo diferentes sentidos na busca dos cuidados com a salde e ampliando
0 horizonte para buscar conhecimentos em diferentes medicinas.

Como efeito, foi possivel descrever algumas maneiras de como as mulheres convivem
com os sintomas da endometriose, podendo até chegar a sua eliminacdo. De toda forma, a
convivéncia com as dores e sintomas requer uma reorganizacao do seu cotidiano, afetando
também os relacionamentos. E na trajetoria menstrual que se experimenta a naturalizacio da
dor (aprendida na “etiqueta menstrual”) e todo sofrimento decorrente da doenga. Ao enxergar
a realidade das mulheres que sofrem com a endometriose, € possivel atentar-se para a
necessidade de uma discussao multidisciplinar de género que mais se aproxime do campo social
e suas significacdes culturais relacionadas ao corpo, salde e doenca. Sendo assim, ressalto que
0 grupo das interlocutoras desta pesquisa nao € um grupo heterogéneo, nem mesmo € apenas
esse grupo que menstrua e utiliza da especialidade da ginecologia. Por ser uma doenca uterina,
qualquer pessoa que tenha Utero esta sujeita a ser afetada, como homens transgénero e pessoas
ndo-binarias, fato este que sugere a expansao desta pesquisa.

Destaca-se ainda nesse trabalho, como a questdo de género esta no campo cientifico
como elemento de disputa de poder, e portanto, de dominagéo do corpo considerado feminino,
aspecto que podera ser aprofundado em trabalhos posteriores. Numa perspectiva foucaultiana
(FOUCAULT, 1970), o dominio do saber esta entrelacado com relagdes de poder e de controle
da vida, que é o que o filésofo chama de biopoder. Assim, a biomedicina como parte do poder
institucionalizado da ciéncia medica, influencia no controle dos corpos, suas acfes e
comportamentos, como argumentou Emily Martin (2008) ao afirmar que o corpo das mulheres
é tratado nos textos médicos como numa estrutura hierarquica destinadas a reproducao e que a
menstruagdo, portanto, seria vista como uma falha. Dessa maneira, 0s atravessamentos de

valores culturais de género impressos na pratica das pesquisas bioldgicas e nas praticas medicas,
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estabelecem padrdes terapéuticos que tratam do Gtero como um 6rgdo a parte de um corpo que
é social.

O campo de pesquisa evidenciou que na trajetoria de vida das mulheres com
endometriose existem marcas do sofrimento social em varios aspectos, atravessadas pelas
desigualdades de género nos servicos de saude. Na esfera social do trabalho, as mulheres com
endometriose também sdo prejudicadas pelas desigualdades de género. Existem situacdes
complexas ao buscar conciliar a vida fora de casa com os processos relacionados a doenca. I1sso
pode significar estar preparada para os fluxos menstruais mais fortes (tal como sempre portar
absorventes a mais ou remedios para dores, por exemplo), como também ndo marcar
compromissos nos dias antes, durante ou apds a menstruacao, no qual se sabe que dores ou
indisposicdes sdo frequentes, ocasionando mudancas na pratica da vida.

O sofrimento revela muitas vezes, a negligéncia social e biomédica com a saude da
mulher. A busca pelo diagnostico € um caminho longo e sofrido para muitas. Porém, é uma
etapa importante do processo para a legitimagédo das dificuldades nas relacGes sociais e nas
relacBes de trabalho, assim como de questBes relacionadas a infertilidade. Ter um diagndstico
é como receber uma classificacdo para a vida social, tendo justificada suas limitac6es na vida
produtiva e reprodutiva.

Compreendi que vivenciar essa realidade leva a processos de reflexividade que resultam
em ressignificar a relagdo com o proprio corpo, com as emogBes e com os alimentos e a
atividade fisica, podendo muitas vezes, ter que ressignificar as relacdes afetivo-sexuais e o
conhecimento de si. A sensibilidade ao proprio corpo e aos seus processos sao conhecimentos
que aparecem aqui como especial para as mulheres que vivem com endometriose. Emerge nessa
experiéncia, a necessidade de compreender as emocdes, 0 seu lugar na sociedade, 0s seus
limites corporais e emocionais. Conhecer as narrativas das mulheres permitiu compreender a
importancia das redes de apoio que vdo se formando a partir das partilhas — mensagens de
desabafo, sofrimento, esperancga, conselhos — nos espagos virtuais.

Outro aspecto do sofrimento esta relacionado com a medicalizagdo (KLEINMAN,
1997) para resolver os sintomas da endometriose. Fica evidente nas narrativas, que ha a
generalizacdo da forma de tratamento pela medicina tradicional, enquanto na pratica, “¢
problematico afirmar a existéncia de um padrdo unico e definido no processo de tratamento”
(ALVES, 2014, p.12). Dessa maneira, a relagdo das mulheres com os profissionais da saude se
torna complexa, sobretudo quando as dores sdo subestimadas. Fato que ocorre também em
outros grupos de socializacdo e até mesmo na propria familia das “endometriacas”. Nessa

complexidade, inclui-se a auséncia de informacgdes biomédicas e de diagnostico, pois muitas
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vezes ndo se fornecem informacdes suficientes para que elas possam compreender a doenca.
Nesse sentido, ressalto a importancia de que os profissionais da salde considerem a dimensao
social da doenca.

Ao que parece, os problemas estdo mais relacionados as questdes mais profundas da
satde como as formacg6es dos profissionais que talvez ainda estejam muito restritas ao corpo
bioldgico e menos aos atravessamentos sociais, como a questdo de género e raca.

Nesta pesquisa fica evidente como as mulheres com endometriose tém se articulado
individual e coletivamente para viver com/e apesar da doenca (NEVES, 2015), criando
estratégias relacionadas as alternativas terapéuticas compartilnadas entre elas. Os grupos
virtuais aqui analisados atuam como uma rede de apoio que fornece conhecimento sobre a
doenga e permite a “mentoria” por algumas delas para mudancas no estilo de vida.

Diante destes aspectos, foi possivel compreender que existe a necessidade de maior
apoio institucional e da fomentacéao de politicas publicas de conscientizacdo da sociedade sobre
a gravidade da endometriose e do que se trata a doenca, assim como, de campanhas relacionadas
a alimentacdo, a salde sexual e uterina, além da desnaturalizacéo da dor. Todos esses elementos
podem fazer parte da agenda das politicas publicas em saude da mulher. Em termos legais,
também é preciso atentar-se as leis relacionadas ao trabalho, ja que ndo tém funcionado com
equidade entre homens e mulheres e nem para mulheres que ndo sofrem de endometriose, nem
as que sofrem com a doenga.

Sendo assim, a doenca na perspectiva da sociologia € vivida como um processo de
construcdo de significados, levando-me a pensar em “o que ¢ doenga?”’. Concordando com
Alves (MOL, 2002 [2004] apud ALVES, 2014), a doenca séo os diferentes modos de produzir
e vivenciar o sofrimento. Portanto, criam formas de ser, requerendo das pessoas “e grupos
sociais, novos aprendizados, aquisi¢ao de habilidades especificas” (ALVES, 2014, p. 12). Essas
novas formas de ser puderam ser vistas e analisadas neste trabalho, a partir das experiéncias das
mulheres que vivem com endometriose e em como isso afeta 0s seus cotidianos. Por isso, 0
desenvolvimento desta pesquisa buscou contribuir com diferentes areas dos saberes: biomedica,
politicas de atencdo integral a salude das mulheres, salde coletiva, estudos de género e

antropologia/sociologia da saude.
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