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RESUMO Obijetivos: Identificar o conhecimento de mulheres que convivem com endometriose a respeito da doenga e
ponderar suas percepgoes sobre a qualidade de vida pés-diagnéstico.

Materiais e Métodos: Estudo exploratério, descritivo, qualitativo, realizado no Setor de Dor Pélvica e Endometriose
do Servigo de Obstetricia e Ginecologia de um hospital universitario. Participaram da pesquisa 13 mulheres com
idade entre 18 e 46 anos.

Resultados: A maioria das mulheres pertencia a faixa etaria entre 30 a 39 anos, com tempo de doenca entre 1 a 4
anos, pertencentes a média classe-média, em uso de método contraceptivo, sem diagnéstico de infertilidade, com
ciclo menstrual irregular e com histérico pregresso de gravidez (a maioria com abortos). As participantes da pesquisa
nao conhecem a doenga que lhes aflige, vivem em companhia da dor e da possivel infertilidade.

Conclusdes: As mulheres incluidas nesta pesquisa, em sua maioria, ndo conhecem a doenga com a qual convivem
e percebem as mudangas advindas da doenga de forma negativa.

Palavras-chave: endometriose; assisténcia integral a satide; satide da mulher.

ABSTRACT Objectives: To identify the knowledge of women living with endometriosis regarding the disease and to ponder their perceptions
about post-diagnosis quality of life.

Materials and Methods: An exploratory, descriptive, qualitative study was performed in the Pelvic Pain and Endometriosis Department
of the Obstetrics and Gynecology Service of an university hospital. Thirteen women between the ages of 18 and 46 participated in
the study.

Results: The majority of the women belonged to the age group between 30 and 39 years, with a disease period between 1 and
4 years old, belonging to the middle class, using a contraceptive method, with no diagnosis of infertility, with irregular menstrual cycles
and with history of pregnancy (most with abortions). The participants of the research do not know the disease that affects them. They
live in the company of pain and the possible infertility.

Conclusion: The women included in this research, for the most part, do not know the disease with which they coexist and perceive
the changes coming from the disease in a negative way.
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Correspondéncia:
VANESSA MOREIRA DA SILVA SOEIRO

Travessa Santo Antdnio, casa 9-C — Bairro Santo Anténio @ 0 e
65046-590 Sdo Luis, MA, Brasil — BY. No
E-mail: moreira.vanessa@hotmail.com

Exceto onde especificado diferentemente, a matéria publicada neste periddico
¢ licenciada sob forma de uma licenca Creative Commons BY-NC 4.0 Internacional.

Recebido em 09/10/2017, aceito em 12/09/2018 http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/


http://revistaseletronicas.pucrs.br/ojs/index.php/faenfi/about/
http://dx.doi.org/10.15448/1983-652X.2018.3.28681
http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/

ARTIGO ORIGINAL

Ramos ELA, Soeiro VMS, Rios CTF
Mulheres convivendo com endometriose

INTRODUCAO

A endometriose é uma patologia ginecoldgica progressiva
caracterizada pela presenga de tecido endometrial de
caréter benigno fora da cavidade uterina, ou seja, quando
o endométrio descama e nao segue seu curso natural de
ser eliminado através do canal vaginal, ele implanta-se
em outras dreas do corpo humano, formando um tecido
fibrético chamado de aderéncia. Geralmente acomete
mulheres em idade reprodutiva, desde a puberdade até
a menopausa, causando lesbes no aparelho reprodutor
e, consequentemente, o aparecimento de manifestagoes
dolorosas e, em alguns casos, infertilidade’ 2.

Cerca de dois tercos das mulheres com endometriose
estao sofrendo de dor pélvica cronica, e 30-40% delas estao
experimentando infertilidade. Diz-se que a prevaléncia de
infertilidade em mulheres afetadas pela endometriose é
20 vezes maior do que aquelas sem essa condigao®. Ainda
que ndo exista uma etiopatogenia concreta da doenga,
suficiente para estabelecer seus fatores de risco, a maioria
das portadoras é da raga branca, nuliparas, normolineas,
ansiosas, de alto poder aquisitivo, com grau de instrucao
elevado, que retardam o casamento e a concepgao
e que relatam histéria prévia de dor pélvica*>. A taxa
de prevaléncia de endometriose na populacao geral é
desconhecida, porque o diagnéstico definitivo da condicao
é possivel por cirurgia laparoscépica, portanto, muitos casos
nao sao reconhecidos. No entanto, varios estudos relataram
uma prevaléncia de 2-15% de endometriose entre as idades
reprodutivas®”8. Além disso, estudos mostraram que 30
a 45% das mulheres com infertilidade ou dor sofrem de
endometriose®.

Os tratamentos propostos para a endometriose buscam
controlar os sintomas, neutralizar as causas, remover focos
e lesdes e restabelecer a fertilidade. As medidas para o
tratamento incluem: farmacolégicas (anti-inflamatérios
nao esteroides — AINE), hormonais (como progestogé-
nios, sistema intrauterino liberador de levonorgestrel,
anticoncepcionais orais, andlogos do horménio liberador
das gonadotrofinas, letrozole, danazol e gestrinona) e
intervengdes cirdrgicas. Algumas terapias integrativas tém
sido recomendadas para o alivio da sintomatologia, dentre
elas: acupuntura, homeopatia, estimulagao elétrica nervosa,
terapia nutricional, massagem, yoga, pilates e exercicios
aerébicos’.

A falta de conhecimento das mulheres sobre a doenca
é uma das principais barreiras para a deteccdo precoce
do problema, cujo prognéstico é melhor se descoberto no
inicio. Estima-se que no Brasil, 55% das mulheres acometidas
pela endometriose ndo sabem o que é a doenga e 66% delas

ndo conseguem identificar a que essa patologia tipicamente
feminina estd associada'®. Ajudar a paciente a compreender
a patologia, esclarecer medicagbes e efeitos e dar a ela
uma atencao mais individualizada sao fundamentais para o
tratamento'’.

Os sintomas dolorosos cronicos da endometriose e
suas consequéncias negativas também podem reduzir
severamente a qualidade de vida das mulheres afetadas.
Estudos qualitativos documentaram os impactos negativos
desta doenca na vida didria; bem-estar fisico, mental e
social; satide geral; interagdes interpessoais; produtividade
e autoestima’®'2, A endometriose afeta diferentes aspectos
da vida das mulheres em idade reprodutiva. Em uma
metandlise, utilizando 7 estudos, cujo objetivo foi investigar
o efeito da endometriose na qualidade de vida (QV) dos
pacientes afetados (n=1619) observou-se que essa patologia
possui consideravel carga negativa na QV->.

Entender como as pacientes convivem com a endometriose
e o que conhecem sobre essa patologia parece ser o inicio
para se desenvolver um tratamento integral, dando subsidio
para futuras intervengoes. Acredita-se que a endometriose
interfere substancialmente no universo feminino, tanto no
ponto de vista fisico quanto no psicolégico, acarretando, por
vezes, quadro de depressao. Partindo desse principio, este
estudo pretendeu responder ao seguinte questionamento: O
que as mulheres que convivem com endometriose conhecem
acerca da doenga e como esta influencia na sua percepgao
de qualidade de vida?

Este estudo tem por objetivo identificar o conhecimento
de mulheres que convivem com endometriose a respeito
da doenca e ponderar acerca de suas percepgdes sobre a
qualidade de vida pés-diagndstico.

MATERIAIS E METODOS

Estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado no
Setor de Dor Pélvica e Endometriose do Servico de Obstetricia
e Ginecologia do Hospital Universitario Materno Infantil da
Universidade Federal do Maranhao, uma instituicao que faz
parte da Rede de Atendimento a Mulher, situada em Sao
Luis-MA, Brasil.

Utilizou-se amostra por conveniéncia, sendo um
total de 13 mulheres (tamanho amostral definido em
virtude da reincidéncia de informacoes ou saturacao dos
dados, situacdo ocorrida quando nenhuma informagao
nova é acrescentada com a continuidade do processo de
pesquisa), em idade reprodutiva, que aguardavam consulta
no referido setor, nos meses de novembro e dezembro de
2013.

O instrumento de coleta de dados foi entrevista
semiestruturada, constituida de 4 perguntas voltadas para
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o conhecimento e sentimentos das mesmas em relacao a
doenca. Coletaram-se ainda dados referentes a idade,
tempo da doenga (desde o diagnéstico), renda, antecedentes
ginecolégicos e obstétricos. A técnica utilizada na andlise de
dados foi a Andlise de Contelido de Bardin'. Durante a
andlise e interpretacao desses dados coletados e transcritos,
foram atribuidos as participantes nomes ficticios (de flores),
preservando a fim de se preservar o anonimato.

As participantes foram esclarecidas quanto aos objetivos
e a metodologia do estudo, sendo solicitada a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assegurando-se
o direito de acesso aos dados, a autonomia de decidir ndao
mais participar da pesquisa, bem como o esclarecimento dos
riscos e beneficios da participacao no estudo.

Esta pesquisa possui aprovagao do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitdrio da Universidade Federal
do Maranhao, conforme o parecer n? 428.641, de 18 de
outubro de 2013. Em cumprimento a Resolucao 466/12
do Conselho Nacional de Salde e suas complementares,
que regulamentam a pesquisa em seres humanos, em vigor
no pafs, garantiu-se o sigilo da identidade dos participantes
da pesquisa, bem como auséncia de qualquer 6nus para o
entrevistado.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao das mulheres acometidas
por endometriose

A caracterizagdo das pacientes se tornou necessdria,
pois tais caracteristicas influem direta ou indiretamente na
percepcao destas mulheres a respeito da patologia.

Conforme a Tabela 1, a maioria das mulheres entre-
vistadas encontra-se na faixa etaria entre 30 a 39 anos,
correspondendo a 61,54% (n=8) do total. Seguida pelo
grupo com idade entre 40 a 49 anos (23,08%; n=3). Deste
modo, conjectura-se ter havido significativa demora no
diagnéstico e no inicio do tratamento. Hoje, esforcos no ramo
da medicina estao sendo feitos para que esse tempo reduza.
Os achados de nossa pesquisa assemelham-se aos de outros
estudos em que se constatou que a endometriose é quase
que exclusividade da mulher no seu periodo reprodutivo®®.
A endometriose, por ser uma doenca enigmadtica, seu
diagnéstico é dificil e demanda consideravel tempo, deste
modo, as mulheres sofrem durante anos, na tentativa de
descobrir o que se passa em seu corpo, o porqué de tantas
dores e padecimento. No que tange a renda, a maioria destas
mulheres (69,23%; n=9) encontra-se na média classe média.
A literatura afirma que possuir maior renda permite acesso
a medicacoes mais eficientes e acesso a tratamento médico,
permitindo prognéstico favoravel'.

Na investigacdo dos antecedentes ginecoldgicos, as
participantes desta pesquisa foram questionadas quanto ao
uso de métodos anticoncepcionais; presenga de infertilidade
ou esterilidade; e regularidade do ciclo menstrual. A maioria
usa métodos contraceptivos e nao apresenta infertilidade
ou esterilidade (n=9). Do grupo que faz uso de métodos
contraceptivos, 33,33% (n=3) fazem uso de contraceptivo
oral e 66,67% (n=6) de injetavel. Das quatro mulheres que
referiram infertilidade ou esterilidade, 50% (n=2) realizaram
o procedimento de laqueadura.

Ainda ndo ha um tratamento adequado em virtude da
falta de conhecimento a respeito da etiologia e da fisiologia
da endometriose. Entretanto, visando amenizar os sintomas,
terapias hormonais (orais e injetdveis) tém sido largamente
utilizadas e em dltimo caso o processo de laqueadura.
O tratamento adequado dependera exclusivamente da
reacao da paciente diante das opgoes apresentadas por seu
médico.

Tabela 1. Classificagdo das mulheres acometidas por endometriose
segundo a faixa etdria, renda, antecedentes ginecolégicos e periodo de
doenca aproximado.
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Caracteristicas n %
Faixa etdria
15 a 19 anos 1 7,69
20 a 29 anos 1 7,69
30 a 39 anos 8 61,54
40 a 49 anos 3 23,08
Renda
Baixa Classe Média 3 23,08
Média Classe Média 9 69,23
Alta Classe Média 1 7,69
Antecedentes Ginecol6gicos
Uso de Método Contraceptivo
Sim 9 69,27
Oral 3 33,33
Injetavel 6 66,67
Néo 4 30,73
Infertilidade ou Esterilidade
Sim 4 30,77
Néo 9 69,23
Ciclo Menstrual
Regular 5 38,46
Irregular 6 46,16
Ausente 2 15,38
Periodo de doenga*
< que T ano 2 15,39
1 a4 anos 8 61,54
5a9 anos 1 7,69
10 anos 1 7,69
Nao sabe relatar 1 7,69
Total 13 100
*Segundo ano de diagnéstico.
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No que concerne ao ciclo menstrual, seis mulheres
(46,16%) relataram apresentar ciclo irregular, muitas afir-
maram que antes da doenca seus ciclos eram rigorosamente
regulares. Apenas duas mulheres (15,38%) nao se encaixaram
nesse padrdo. Ambas relataram que o uso constante de
medicamentos contraceptivos interrompeu a menstruagao.
Ciclos irregulares sao caracteristicas de pacientes com
endometriose, isso se deve ao fato de que a frequéncia e
o volume do fluxo aumentados podem estar relacionados
a niveis elevados do estradiol e a presenga maior de
menstruagao retrograda’s.

A maioria das mulheres (n=8) teve seus diagndsticos
estabelecidos no periodo de 1 a 4 anos, seguido por aquelas
com periodo de doenga menor que 1 ano (15,39%). Esses
achados podem estar diretamente relacionados ao aumento
da divulgacao da doenca pela midia e pela 4rea da satde.
As mulheres tém maior facilidade para associar seus sintomas
a doencga e buscar um diagnéstico cada vez mais precoce,
diminuindo o tempo de angUstia pré-diagndstico. Entretanto,
isso ainda estd longe do ideal. Em pesquisa realizada em
Sao Paulo chegou-se a conclusao de que o tempo médio do
diagnéstico da endometriose é em média de 3,84 anos'®.

No tocante aos antecedentes obstétricos, mais espe-
cificamente nos itens “nimero de gestacdes; niimero de
partos; e nimero de abortos”, seis mulheres (46,15%)
ndo tinham histérico de gestagdo, sendo que 4 destas
encontravam-se com a idade acima de 30 anos. Das sete
(53,84%) pacientes restantes que ja tiveram gestagoes,
apenas 15,18% (n=2) nao sofreram nenhum aborto. Das
cinco mulheres que referiram gestagbes, 23,07% (n=3)
tiveram filhos e um aborto, 7,69% (n=1) tiveram filhos e dois
abortos e 7,69% (n=1) ndo pariu nenhum filho, sofrendo trés
abortos. Durante a pesquisa, todas as mulheres referiram
nunca ter tido um natimorto.

A endometriose gera fibrose, conhecida também como
aderéncia, que pode encobrir os ovarios ou as trompas,
a ponto de impedir a liberagdo do évulo na cavidade
abdominal'®. Sabe-se que esta patologia esta presente em
10 a 22% das mulheres férteis e em 20 a 25% da populagao
feminina infértil. Quanto as mulheres com diagnéstico de
endometriose, a prevaléncia de infertilidade pode chegar
a 60%?*18.

Conhecimento das mulheres acometidas
por endometriose sobre a doenca

Nesta categoria buscou-se ponderar sobre o conhecimento
que as mulheres que convivem com a endometriose tém
acerca da doenga que lhes aflige, bem com suscitar a
importancia do profissional de satide na educagdo em satde
sobre a doenca.

Segundo a Constituicao Federal do Brasil de 1988':

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econo-
micas que visem a redugao do risco de doenga e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as agdes e servicos para sua promogdo, protecao e
recuperagao.

De acordo com a Lei Organica da Satde (Lei n2 8.080/90),
Capitulo I, Dos Principios e Diretrizes?:

Art. 72 As agdes e servigos puablicos de satde e os
servigos privados contratados ou conveniados que
integram o Sistema Unico de Satde (SUS), sdo
desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas
no art. 198 da Constituicao Federal, obedecendo ainda
aos seguintes principios: (...) V — direito a informacao,
as pessoas assistidas, sobre sua satde.

Partindo desse pressuposto, é correto afirmar que todo e
qualquer individuo tem o direito de ser informado sobre a
doenca que lhe afeta, o motivo e a metodologia utilizada em
cada procedimento ao qual é submetido, ou qualquer outro
fato que possa lhe causar futuramente indicios de sofrimento
fisico e/ou psiquico?'.

Uma contradicdo a este regulamento se evidenciou
durante as entrevistas realizadas. Ao serem indagadas a
respeito do conhecimento referente a doenca que lhes afligia
a maioria das mulheres ndo soube elaborar um conceito que
se aproximasse do real significado da endometriose. Sem
saber o que responder a tal pergunta, as mulheres associavam
a doenca aos seus sintomas, relatavam a histéria de como
a mesma se manifestou e os empecilhos que tiveram que
enfrentar. Como fizeram Begonia e Orquidea, demonstrando
total desconhecimento a respeito do assunto:

“Pra te falar a verdade eu nao sei, dizem que é uma
inflamagao, eu ndo sei explicar direito, s6 sei que déi
demais. O que eu sei a respeito é devido ao que eu
sinto. As dores, porque eu sinto muitas dores. Sinto dor
na costa e me sinto as vezes com febre. Incho muito...
Nao tenho vontade de levantar, se eu pudesse ficava o
dia deitada.” (BegoOnia)

“F que d6i. F muita dor. Eu ndo sei bem o que é,
porque...eu sei que eu sinto muita dor na vagina, no
utero. Me déi demais e a médica disse que era isso ai.”
(Orquidea)

Houve ainda mulheres que alegaram ter seu direito
de conhecimento a sua satide negado e demonstraram
verdadeira revolta para com os profissionais que lhes
atenderam anteriormente, mas que apesar disso sabiam do
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que se tratava, por terem buscado outro meio de informagao.
Conforme relatado por Gardénia:

“Eu conhego muito pouco, minha primeira ginecologista,
que ficou comigo mais de 3 anos, nunca quis me dizer o
que eu tinha de verdade. Depois de vdrios anos foi que
eu fiquei sabendo que eu estava com endometriose.
O que sei é que é um canal do sangramento, que fica
procurando paredes no ttero, em vez de descer pelo
canal, fica procurando lugares na parede.” (Gardénia)

Faz parte da fungdo de qualquer profissional de satde,
independente da profissao ou drea que atua, proporcionar
a cada paciente e/ou sua familia todas as informagoes
pertinentes ao seu diagndstico, tratamento e prognéstico.
Muitos, segundo as entrevistadas, ao longo das consultas,
ndo exerceram esse papel, ndo garantindo a elas um direito
instituido por lei?'.

Diante da falta de informacao prestada pelos profissionais
e pela curiosidade a respeito da endometriose, mulheres
como Girassol e Iris buscaram esclarecer suas davidas através
da midia televisiva e da internet.

“Bom eu... fiquei sabendo através da televisdo... Eu
soube que a endometriose se estabiliza por uma
deficiéncia hormonal do ciclo menstrual. E que através
disso pode se formar uma pequena cobertura. Mais ou
menos isso.” (Girassol).

“Desde que eu desconfiei que eu pudesse ter, que
eu assisti reportagem na televisao falando sobre essa
doencga, os sintomas eram bem parecidos com os meus,
comecei a ter interesse. A ler, pesquisar, saber o que
estava acontecendo... é endometriose por causa do
endométrio, que descama quando a gente menstrua,
e ai ele vai se acumulando e causa muita inflamacao,
aderéncias.” (iris)

A falta de conhecimento alusivo a doenca, diagnéstico e
tratamento por parte das pacientes tém consequéncias que
afetam diretamente a qualidade de vida dessas mulheres, tais
como: a frustragdo ao se deparar com os inimeros obstdculos
a serem ultrapassados; a ilusdo da cura ou de concepgao
de filhos diante de uma doenga cronica que poderd causar
infertilidade; hostilidade em relacio ao médico, ja que o
mesmo ndo apresenta uma solugao definitiva; além do
possivel abandono de tratamento, visto que é ignorado que
este é o responsavel pelo alivio da dor e manutengdo de
estabilidade da doenga?'22.

Faz-se necessdria a realizagdo de agdes em saide que
favorecam a autonomia, conhecimento e empoderamento
das mulheres sobre a patologia, bem como estratégias que
contribuam com sua qualidade de vida e com a minimizagao

do sofrimento ocasionado pelos sintomas da endometriose. A
literatura aponta que a falta de conhecimento sobre a doenca
implica na perda da autonomia, traz consequéncias sobre a
tomada de decisdo e adesao ao tratamento estabelecido e
destaca as praticas alternativas/terapéuticas (florais de bach,
heiki, acupuntura massoterapia, danga e arte terapia) como
contribuintes para a melhoria da qualidade de vida dessas
mulheres??.

Vivéncia da endometriose: vida que
nao é mais a mesma

Aprender a conviver com as dores pélvicas intensas,
provenientes da endometriose, e ainda ter que lidar com
os limites dos profissionais e do sistema de satde publica
compdem uma verdadeira prova de paciéncia e superagao
para as vitimas da doenca. Durante um periodo significativo,
sao realizadas incontdveis tentativas para estabelecer o
diagnéstico, tornando-se um alivio quando concretizado. A
sensagao de busca infinita cessa, dando lugar ao consolo de
que, apesar de ser uma doenca incuravel, ha tratamento e
nao é maligna?*.

Ao recordar-se do alivio que foi receber a noticia do
diagnéstico e o quao doloroso foi seu sofrimento com a
reagao da sociedade, Iris expressa:

“Depois que eu tive a certeza da doenga, se tornou
muito mais fcil. £ muito mais facil vocé lidar com uma
coisa que vocé sabe com o que vocé ndo sabe. Ja sei
pra onde seguir. A minha prépria familia... achava que
eu tinha provocado. Que eu tinha provocado o aborto.
S6 podia ser. Meu sofrimento maior é a incompreensao
das pessoas que cercam a gente, porque elas ndo
entendem.” (iris)

A respeito, Begdnia disse:

“(...) fiquei com depressdo duas vezes, devido a
ninguém acreditar em mim, comecei a me isolar. S6
quem acredita é ele (refere-se ao esposo) porque ja
sabe, que convive, e meus filhos, mas ou outros nao, até
meus vizinhos ndo acreditam, Até os médicos achavam
que eu era louca, antes de descobrir a endometriose.”
(Begbnia)

Muitas mulheres como Iris e BegOnia sao apontadas
como “loucas” por aqueles que com elas convivem devido
a dificuldade encontrada pelos médicos em realizar o
diagnéstico. Os sintomas estdo ali presentes, mas nao ha
como prova-los?*.

Segundo os dados coletados, a maior dificuldade en-
contrada para conviver com a endometriose foi a dor. Rosa
e Gardénia contam expressando a insatisfagao, o incomodo
e o desconforto:

Ciéncia&Saude 2018;11(3):190-197

194



ARTIGO ORIGINAL

Ramos ELA, Soeiro VMS, Rios CTF
Mulheres convivendo com endometriose

“Quando ndo estou menstruada convivo normal-
mente. Mas uns 5 dias antes... sinto muita dor. Durante,
uma dor maior ainda. Sinto dnsia de vomito, diarreia,
dor de cabega, e muito mal estar. Esse periodo eu tenho
que ficar em casa. Porque é da cama pro banheiro...”
(Rosa)

“F até meio gozado. Porque meu marido fala assim: Ave
Maria, quando vocé fica perto de menstruar vocé ja
fica em pdnico. Eu ja morro de medo. Ja fico nervosa,
apreensiva, s6 medo de ter que bater na emergéncia.
Eu sinto muitas dores, diarreia, vomito... eu desmaio.
Sao dores insuportaveis. Sinto dores também durante a
relacdo sexual.” (Gardénia)

Entretanto, a dor ndo é o Gnico fator que influencia
na vida dessas mulheres. Os sintomas depressivos incluem
dificuldade no relacionamento conjugal e familiar, diminui¢ao
de atividades e interagao social e prejuizo no desempenho
profissional®>. A respeito dessas relagdes sociais, emocionadas
e decepcionadas com as proprias atitudes, Horténsia e Acacia
expressaram seus mais profundos sentimentos.

“Ah...muito ruim porque até a gente conviver com os
filhos, com o marido. Paciéncia, a agente tica irritada,
muito irritada. E... (Pausa) As vezes a gente fala coisas
que ndo deve. Muitas vezes pego desculpa pros meus
filhos. As vezes eu nao quero nem ouvir nem a voz deles
perto de mim. Muitas vezes deixei de ir pra algum lugar
pra me divertir, até de ir pra igreja. A gente sair com dor
nao dd.” (Horténsia)

“Durante a minha vida sexual, com meu marido, jé me
criou problemas, a ponto de eu querer até me separar
dele, porque sao muitas dores, e as vezes as pessoas nao
entendem.” (Acécia)

Quanto a dor, diversas pesquisas investigaram o binémio
deste sintoma com endometriose. Em estudo? realizado
com 115 mulheres com endometriose e dor pélvica cronica,
avaliando dor, qualidade de vida e os fatores psicossociais
que incluiam o estilo de enfrentamento catastréfico. A
catastrofizacao é uma distorgao cognitiva onde se antecipa
o futuro sempre de forma pessimista. Os resultados dessa
pesquisa sugeriram que fatores de ordem biopsicossocial,
especificamente a catastrofizagdo, relacionavam-se
fortemente com experiéncia da dor em mulheres com
endometriose.

Outro estudo evidenciou associagao entre intensidade da
dor e depressao, sendo que entre mulheres com depressao
moderada ou grave, 91,7% (p<0,001) tinham dismenorreia
severa e 61,1% (p<0,001) dor pélvica cronica severa. A
intensidade dos sintomas dolorosos também se associou com
a presenca e intensidade de estresse?’.

O papel da infertilidade é examinado como um fator
de piora do estado emocional e da Satde Mental. E valida
a ressalva de que a infertilidade causada pela endometriose
nao afeta somente os aspectos psicolégicos da paciente, mas
também de seus parceiros. A procriagao de descendentes
faz parte da naturalidade dos seres vivos e da cultura
ocidental. Portanto, as pessoas nao estdo psicologicamente
preparadas para fugir do padrdo. A incompreensdo e falta
de companheirismo diante desta situagdo sobrecarrega
0 casamento e em alguns casos torna-se motivo de di-
vorcio?’.

A maioria das mulheres demonstrou o intenso desejo
em procriar, caracteristico do ser humano, e as dificuldades
para isso. Entretanto, transpareceram a satisfacao de dispor
da compreensdo e apoio de seus companheiros perante a
doenca e a dificuldade de ter filhos, como fizeram Flor-de-
lis, iris e Angélica:

“Meu filho que é o que eu mais quero. Meu marido
quer ter, ele tem vontade, de ter um filho. Eu ndo posso
dar. Af ele fica me cobrando. Uma coisa que eu nao
posso dar. Isso te afeta no sentimental, psicolégico.”
(Flor-de-lis)

“Eu teria os 3 filhos que eu perdi. Ainda bem que no meu
caso eu tenho um companheiro muito compreensivel.
Eu sinto que ele tem vontade também. Mas sempre diz
assim: que a gente deve seguir o que Deus deu pra
gente. E sempre ele diz, que tenho que me preocupar
com o meu bem estar, com a minha sadde.” (iris)

“Tenho vontade de ter filhos. Mas se for a vontade
de Deus, vai ter. Ele (refere-se ao esposo) tem muita
vontade. O desejo de homem quando casa é ter um
filho, fazer a familia. Mas gragas a Deus que eu nao
tenho dificuldade com meu marido. Ele me entende,
gente fica triste, mas o que a gente pode fazer se
aconteceu.” (Angélica)

A vida é um ciclo que estd em constante mudancga.
Crescemos com a missao de nos adequarmos a este ciclo.
Entretanto, na maioria das vezes, as mudangas ndo pos-
suem uma boa aceitagdo de imediato, ainda mais quando,
através delas, a vida perde a qualidade preconizada.
Qualidade de vida é a percepgao do individuo sobre
sua posicao na vida, o estado em que se encontra,
seus comportamentos, capacidades e sua satisfagao ou
insatisfacdo em relagao a isso. O termo esta vinculado a
satde, levando-se em consideragao os ambitos fisico, social
e psicologico?.

As mulheres que participaram desta pesquisa analisaram
as mudancas que ocorreram em suas vidas, mesmo que
indiretamente, e, esperancosas, demonstraram suas
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expectativas, imaginando como seriam suas vidas sem a
doenga. A maioria absoluta relatou que a endometriose sé
trouxe desvantagens as suas vidas através de lamentagoes e
algumas vezes de lagrimas.

“(...) é um vazio que eu sinto. Um vazio que eu ndo sei
em que momento vai ter solucao. Seria bem melhor
né se eu ndo tivesse isso. Seria bom. Porque eu ndo ia
me sentir com esse incobmodo, sentir dores. (Pausa) la
me sentir uma mulher, uma mulher feliz. Mais realizada
como pessoa.” (Margarida)

“Mudou no sentido pessoal, afetivo. Eu teria que ter
algum filho. Devo evitar a cirurgia pra retirada do Gtero
pra isso... A vida seria bem mais fdcil. Sempre um
problema de satde tira um pouco da paz da gente.
Querendo ou ndo preocupa.” (Violeta)

“Desde que eu tive meu filho, fui procurar trabalhar eu
nao consegui porque eu sentia muita dor. Eu fazia todo
tipo de trabalho pesado. A minha casa ultimamente,
parece um lixdo. Nao tenho nem coragem de limpar.
Meu psicoldgico ta muito louco. Eu jé nao aguento mais.
Eu ja falei pro meu médico que ndo quero mais nem
viver. A relacao sexual...uma porcaria. Eu fico assim...
me sentindo mal entendeu? Tu tem uma vida normal af
de repente muda.” (Begdnia)

Estes resultados corroboram com os achados de outras
pesquisas que evidenciaram diminuigdo da qualidade de
vida, alteragdo do humor e prejuizo no convivio e suas
relagoes pessoais e profissionais”2°.

A dor crénica pode implicar em frustragao, disfuncao
social e dificuldades no trabalho. A infertilidade causada pela
endometriose, assim como o atraso no diagndstico, também
pode levar a frustragdo e ao isolamento. Os efeitos negativos
da endometriose na relacdo sexual podem perturbar as
relagdes familiares. Portanto, a endometriose tem uma carga
psicolégica grave, ameacando a sadde mental de forma
que intervengbes psicolégicas devem ser sugeridas para as
pacientes com prejuizo psicossocial®72°.

Vale salientar que as intervengdes medicamentosas e
cirlirgicas, frustradas ou nao, e a permanéncia dos sintomas
dolorosos sao agravantes para a redugao da qualidade de
vida.

CONSIDERACOES FINAIS

Com base nos dados obtidos, é possivel afirmar que
as mulheres portadoras de endometriose ouvidas nesta
pesquisa, em sua maioria, nao conhecem a doenga com a
qual convivem e percebem as mudangas advindas da doenca
de forma negativa. De acordo com a vivéncia e o contexto

social em que estdo inseridas, é que estas formulam suas
opinides. Que se resumem em: A endometriose diminui sim
a qualidade de suas vidas.

Os relatos que evidenciaram o isolamento social
consequente da dor e os problemas de relacionamento
familiar, profissional e de amizade, provenientes das
alteragoes dos aspectos psicolégicos corroboram o
crescimento de aspectos negativos da qualidade de vida
no pés-diagnostico. A partir dos relatos, emergiu a impor-
tancia do profissional de satde no fornecimento de
informagdes de qualidade a fim de propiciar o empo-
deramento destas mulheres, uma vez que conhecer melhor
a patologia que lhes aflige é fundamental para a adesao ao
tratamento e a busca de alternativas que melhorem aspectos
biopsicossociais.

A generalizagdo é uma limitagdo desta pesquisa, uma
vez que estes resultados sao vdlidos para a populagao que
se escolheu estudar, mas podem nao refletir o que se passa
com as demais mulheres que convivem com endometriose.
Contudo, apesar de nao refletir a realidade ou o universo
de mulheres com endometriose, permite suscitar hipéteses
para pesquisas seguintes. Faz-se necessdrio assistir as
mulheres que convivem com a endometriose de maneira
holistica, pois seus sintomas afetam a paciente em niveis
fisicos e emocionais, como as participantes desse estudo
relataram.

Acredita-se que este trabalho contribui a medida que
traz a percepcdo de mulheres acerca da endometriose e
de sua qualidade de vida pds-diagndstico, permitindo aos
profissionais conhecer como essas mulheres compreendem a
doenca e os aspectos modificados em sua qualidade de vida,
proporcionando a estas uma assisténcia de acordo com suas
necessidades e expectativas.
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