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Quando os olhos nio veem o que as
mulheres sentem: a dor nas narrativas de
mulheres com endometriose

| " Paulo Alexandre de Souza Sdo Bento, 2 Martha Cristina Nunes Moreira |
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Introducao

A endometriose é considerada uma doenga impactante e acomete, pelo menos,
70 milhdées de mulheres mundialmente, sendo uma das principais causas de
hospitalizagao em paises industrializados. No Brasil, tivemos 71.818 internagdes por
endometriose no periodo de 2009 a 2013. Todavia, nao é somente sua epidemiologia
que a torna impactante, mas seu cardter progressivo, que pode levar a tratamentos
cirtrgicos (perda do utero, tubas, ovdrios, intestino etc.). Dependendo do local e da
gravidade da doenga, essa dor pode chegar a ser incapacitante (PODGAEC, 2014).

Gerando impacto na vida de mulheres, pode afetar no desenvolvimento de
atividades de casa, nas relagoes sexuais, no trabalho, na prdtica de exercicios fisicos
e demais atividades sociais. A dor, seja ela pela menstruagao, abdominal e/ou
incapacitante, ¢ a personagem principal dessa cascata de consequéncias negativas,
levando muitas mulheres a depressio, por exemplo (FOURQUET et al., 2010).

Whelan (2007, p. 957), ao estudar comunidades virtuais de mulheres com
endometriose, percebeu que funcionam como um grupo de suporte e que a dor
recebe atengdo particular na nogio da experiéncia compartilhada nesses grupos,
enquanto aspecto central. Uma dor que é desacreditada por médicos, levando-as a
confrontar e buscar mitigar essa deslegitimacio, através da reivindicagao de saberes,
criticas ao conhecimento, negociagio das informagdes e compartilhamento com
outras mulheres.

Para Denny (2009), a endometriose ¢ uma doenca de incertezas. Em uma
pesquisa prospectiva, ela analisou narrativas de 30 mulheres sobre a experiéncia de
se viver com a doenga durante um ano. As incertezas recaem na questao diagndstica,
no curso da doenga e com relagdo ao futuro. Para as mulheres, a dor também possui
uma centralidade e influencia em suas incertezas, criticando modelos lineares da
biomedicina, na qual a critica comparece enquanto falha em capturar a intensidade
da experiéncia sintomdtica da endometriose.

Discutiremos os significados atribuidos por mulheres 4 dor causada pela
endometriose, enquanto parte da dimensao intima do protagonismo de se viver com
esta doenga. O mesmo se situa em uma pesquisa matricial (SAO BENTO, 2016),
estruturada em dois nucleos narrativos, com dois subntcleos cada. Neste artigo,
trataremos do primeiro subndcleo, isto é, o que aborda a dimensao intima de se viver

com a endometriose, naquilo que estd na flor da pele dos depoimentos — a dor.
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Dor e experiéncia de sofrimento: conceituando

As mulheres entrevistadas destacaram a dor em suas narrativas recorrendo a
metdforas que a tornava inteligivel e visfve/ a quem nio é capaz de senti-la. Até certo
mimetismo clinico no recurso a utilizacio das expressoes técnicas as tornava nao
somente intimas do discurso oficial, da clinica biomédica, mas permitia acessar o
pesquisador que a elas se dirigia interessado. As descri¢oes da insuportabilidade
da dor, associada a uma capacidade de sua superagao, colocava-as em uma
posicao de superioridade diante do interlocutor, um pesquisador, que nio saberia
o real significado daquilo pela experiéncia. A (in)visibilidade da dor diante das
pessoas que ndo experienciam endometriose traz desdobramentos relacionados a
desqualificag¢io de suas queixas no cotidiano social e do cuidado a sadde. A dor
opera enquanto fator de isolamento social, na fronteira entre a dor fisica cronica e
seus efeitos sobre a satide mental.

Essa intimidade com a experiéncia de adoecimento aciona imagens sensiveis,
que pareceram levar o ouvinte a ver e quase compartilhar aquilo que a principio
s6 pertenceria as mulheres que vivem com endometriose e que participaram do
estudo. A dor é um eixo central e estruturante dos depoimentos, inclusive para abrir
a narrativa produzida e, portanto, uma performance inaugural sob o ponto de vista
da narradora. Aureliano (2012, p. 243) nomeia como “performatividade inerente
a narragdo”. Uma performatividade proposital construida na relagio com um
pesquisador, homem, enfermeiro e que, possivelmente para a depoente, precisava,
como elemento para a compreensio e andlise, das dimensoes e alcances que a dor da
endometriose pode provocar.

O desafio foi produzir uma interpretacio que permitisse nio sé reconhecer
esses elementos, mas problematizar a centralidade que ocupam na vida. Ou seja,
a partir da andlise das narrativas, estdvamos assumindo o lugar de intérpretes,
propondo-nos a oferecer sentidos. Para tanto, dois tedricos principais nos deram os
contornos necessrios para a discussao: Le Breton (2013), a partir de seus estudos
sobre a antropologia da dor, e Helman (2009), com sua leitura sobre a antropologia
médica. Igualmente, algumas autoras internacionais, que se debrucam a estudar
mulheres com endometriose, contribuiram para a discussio proposta. Ressaltamos
que os estudos nacionais tradicionalmente contemplam dois eixos teéricos: (1) a

endometriose lida pela logica biomédica; (2) a no¢io, equivocada, da endometriose
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como uma doenga da mulher moderna, que evoca um papel tradicional de mulher
restrita a0 ambiente doméstico, psicologizando seus sintomas.

A dor, devido ao seu cardter invisivel, permanece na esfera da subjetividade e,
por conseguinte, o diagnéstico médico de endometriose nio consegue justificar
concretamente esta realidade. O que queremos dizer com isso? A menstruagao
abundante e a infertilidade, questdes também ligadas as mulheres com endometriose,
sa0 marcas visiveis, portanto concretas, de suas realidades. Enquanto o estigima (em
uma leitura goffminiana) é marcavisivel, ele impacta em discriminagao (GOFFMAN,
1982). Por outro angulo, a subjetividade impacta em desqualificacdo. A dor estd

intrinsecamente ligada ao segundo aspecto.

Método

A pesquisa, base deste artigo, foi aprovada por Comité de Etica em Pesquisa sob
o numero CAAE 31859414.1.0000.5269, e nio teve financiamento. As mulheres
participantes foram recrutadas a partir de um convite virtual feito no interior de
dois grupos situados na internet (“A endometriose e eu” ¢ “GAPENDI — Grupo
de Apoio as Portadoras de Endometriose e Infertilidade”); contudo, as entrevistas
foram realizadas pessoalmente, ocorrendo nos estados de Rio de Janeiro, Sao Paulo e
Minas Gerais. Para o anonimato das participantes, garantindo sua confidencialidade,
a letra “F” (alusdo a ave mitolégica da Fénix) foi atribuida a cada uma, seguida de
numeragao ardbica correspondente a ordem em que foram entrevistadas, de 1 a 20.

O acesso a esses grupos virtuais foi intermediado pelas moderadoras desses
espagos, entendendo que a internet nio é um campo livre. Os pesquisadores
assumiram que para convidar mulheres em espagos que possuem uma gestdo, era
necessdria autoriza¢io das administradoras. Isso gerou dois movimentos: o primeiro,
relacionado a ética e respeito com as moderadoras, que acabou por desencadear
um efeito secunddrio positivo em cascata, ou seja, com a anuéncia e incentivo
das responsdveis, houve um aspecto facilitador para o entendimento, das demais
mulheres dos grupos, sobre a seriedade da pesquisa e dos seus pesquisadores.

Tanto para as moderadoras quanto para as demais convidadas a participar
voluntariamente, eram concedidos os /inks dos curriculos Lattes do pesquisador/
orientadora e suas referéncias institucionais, no interior de um canal (e-mail/grupos)

que detalhava o projeto da tese e os contatos que poderiam ser acionados. Uma
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vez com as mulheres interessadas em oferecer seu depoimento, os pesquisadores
organizaram uma agenda e as entrevistas foram realizadas em diversos locais,
como praga de alimentacio em shoppings, espagos de institui¢io publica, cafés etc.
(sempre na garantia da privacidade). Em alguns casos, o pesquisador foi convidado
a ir a residéncia da participante.

Os dois grupos virtuais da pesquisa, verdadeiras comunidades on-/ine, possuem
sitios no interior de blogs, Facebook® etc. Sao espacos, em geral, de participagao
publica, onde se divulgam, debatem, compartilham diversas questoes sobre a
endometriose e da vida com endometriose. Criados por mulheres, tornam-se valiosos
na busca de apoio, identifica¢do, informagao e conhecimento, sanar dividas sobre a
doenga, tratamentos e profissionais qualificados, para comemorarem alguma vitdria
pessoal, administragdo de conflitos, entre outras questdes. As comunidades virtuais
sdo espagos de ajuda mitua, lideranga e protagonismo feminino. E uma construgio
de experiéncia e intersubjetividade oriunda do compartilhamento de experiéncias
pessoais na interagao e interpretagdo das experiéncias de outrem.

O método “Narrativas de Vida” deu os matizes metodoldgicos para a condugao
da pesquisa, fundamentados em Bertaux (2010). As entrevistas foram gravadas em
aparelhos eletronicos e devidamente transcritas e re-transcritas (com escuta conjunta
dos dudios). Um caderno de campo foi construido como repositério das percepgoes
do pesquisador para cada encontro realizado, tanto naquilo que foi verbalizado,
como no ndo-dito. O material empirico totalizou um caderno de 392 péginas,
oriundas de 18h36m6s de gravagio em texto, e de 23 pdginas de caderno de campo.

Uma terceira leitura completa do material foi empreendida objetivando levantar
indicios gerais, possibilitando a organizagao de 19 enunciados, que foram organizados
em uma planilha de recorréncias dos dados na métrica proposta por Fontanella et
al. (2011); a saturagio amostral foi obtida na nona entrevista. As 11 subsequentes
foram realizadas seguindo a agenda de compromisso com as mulheres e acabou
possibilitando a pesquisa de caso negativo, conforme orienta Bertaux.

Para iniciar a andlise do material empirico, em primeiro lugar foi organizado o
que Bertaux chama de estruturacio diacronica das histérias, o que mapeou um stazus
de interpretagio plausivel. Isto posto, a primeira etapa da andlise foi a comparativa,
que ¢ norteada por um cotejo com as narrativas, no estabelecimento de paralelos.

A segunda etapa de andlise foi a compreensiva, que, no entendimento de Bertaux,
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exige do pesquisador rigor e criatividade. Cabe ressaltar que se optou neste artigo,

apenas por uma questdo estilistica, em trazer pequenos excertos de narrativas, pois

no entendimento dos autores eles funcionaram como background empirico.

Resultados e discussao

Participaram 20 mulheres com diagnéstico de endometriose integrantes de

dois grupos virtuais sobre o tema: “A endometriose e eu” e 0 “GAPENDI”, ambos

moderados por mulheres com a doenga (quadro 1).

Quadro 1. Caracterizagao das depoentes

a b c d e f g h
F1 39 R 9% sm Casada Branca 1. Naio. 5 anos
F2 31 RJ] 2%sm Uniao estdvel Parda  Nenhum. Sim. 16 anos
F3 48 RJ Do lar Casada Branca 3. Nao. 3 anos
F4 33 R] 3%sm Casada Branca Nao. Sim. 14 anos
F5 23 SP  Desempregada Solteira Branca Nao. Talvez. 4 anos
F6 38 SP  Desempregada Casada Branca Nao. Sim. 23 anos
F7 37 SP  Desempregada Solteira Branca Nao. Nio. 8 anos
F8 41 SP Dolar Uniao estdvel Parda 1. Nio pode 9 anos
F9 35 SP Dolar Casada Branca 1. Nio pode. 16 anos
F10 38 SP 7sm Solteira Branca Nao. Sim. 2 anos
F11 35 SP 2sm Casada Branca Nao. Adogao. 13 anos
F12 39 SP 4sm Casada Branca 3. Sim. 24 anos
F13 37 SP 5%sm Unido estdvel Branca Naio. Estd grdvida. 10 anos
F14 38 SP 3sm Casada Branca 2. Nao pode. 5 anos
F15 38 SP 7sm Casada Branca Nao. Deseja. 15 anos
F16 40 MG 6sm Casada Branca 1. Nao. 26 anos
F17 39 R] 1sm Casada Negra 1. Nao pode. 15 anos
F18 35 RJ 3sm Casada Parda  Nao. Sim. 3 anos
F19 21 RJ Nao tem Solteira Parda  Nao. Sim. 7 anos
F20 34 R] 3% sm Casada Branca 1. Nao. 17 anos

Fonte: autoria prépria.
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Na primeira linha do quadro optamos, por uma questao objetiva apenas, trazer
letras do alfabeto, em vez de titulos. A letra “a” corresponde ao pseudénimo de cada
uma das 20 depoentes; a letra “b” corresponde as suas idades, que variaram de 21 a
48 anos, sendo a média de idade de 36 anos. A letra “c” aponta o local das entrevistas
das 20 mulheres, sendo oito entrevistadas no Rio de Janeiro, 11 em Sao Paulo e uma
em Minas Gerais.

No item “d”, optamos por trazer a renda individual de cada mulher, mesmo que a
maioria das depoentes deste estudo tenha se declarado casada, porque, nio incomum,
pelas desventuras causadas pela doenga, acabam tendo seu relacionamento desfeito,
fato inclusive relatado por algumas mulheres que, no ato da entrevista, estavam
solteiras, recém-saidas de relacionamentos por conta da endometriose. Sendo assim,
as rendas individuais variaram de um saldrio-minimo (sm) a nove saldrios-minimos
e meio, com média de quatro saldrios-minimos. A letra “e” traz o estado civil de cada
depoente, sendo que 13 mulheres se encontravam casadas; trés, em unido estdvel
(uma divorciada); e quatro, solteiras. A fim de ilustrar, a média da renda familiar das
mulheres com relacionamento foi de 10 saldrios-minimos e meio.

O quesito “f” trata da raga autodeclarada de cada participante, sendo a maioria
branca seguido de quatro pardas e uma negra. A letra “g” corresponde a paridade, isto
¢, se possuem ou nao filhos, quantos possuem e, caso nio os tenham, se desejavam
ter. Por fim, a letra “h” traz o delay diagndstico, o que se entende por atraso em
obter o diagnéstico médico da endometriose, ou seja, o tempo decorrido desde os
primeiros sinais e sintomas até o seu diagndstico. Nesse ponto, os atrasos variaram
de dois anos a 26 anos, com média de 12 anos. Uma doenga com significativo delay

diagndstico, o que impacta na progressao e gravidade da doenga.

A dor como marcador central de narrativa na experiéncia de
adoecimento por en(dor)metriose

A dor ganha destaque nas 20 narrativas produzidas pelas mulheres, estando
na superficie dos depoimentos. Em funcio disso, criamos um neologismo, en(dor)
metriose, para que pudéssemos reconhecer a dor e sofrimento expostos, sem deixar de
buscar outros sentidos para suas experiéncias ante essa condicdo de satde. E como se
a doenga em si mesma evocasse seu sintoma primeiro. Nao somente pelas narrativas

deste estudo, mas porque, talvez, essa referéncia seja a mais esperada nos estudos
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sobre endometriose. Mesmo reconhecendo e interpretando as narrativas sobre
dor como molas que acionam a possibilidade de aproximagio com a experiéncia
de adoecimento, problematizamos o que mais se fez necessirio explorar sobre dor
e sofrimento, quando estudamos a narrativa de mulheres sobre suas experiéncias
perante essa condi¢io de saide.

Mesmo reconhecendo que algumas mulheres com endometriose possam
ser assintomdticas, as narrativas apontam incisivamente para uma dor absurda,
beirando o insuportdvel, que extrapolam qualquer mensuracio, e, especialmente,
apenas reconhecida e legitimada por quem a vivencia de fato. Dores que as levam ao
afastamento do convivio social, da escola/trabalho, da relagao com os companheiros,
familia e amigos. Dores que as afastam, também, do impulso de viver, levando-as
ao total desespero, algumas se aproximando da vontade/inten¢io da interrupgao da
vida. Essas expressoes sobre a dor, narradas como produtoras de uma tensao entre
experiéncia pessoal e exigéncias sociais,fizeram-nos dialogar com Le Breton (2013,
p. 47), para quem: “A dor nio é um fato fisiolégico, mas um fato de existéncia. Nao
é o corpo que sofre e, sim, o individuo em sua totalidade.”

As mulheres acionam tanto a linguagem cientifica, que faz parte do seu
repertério, como buscam sentidos através de metédforas para falar sobre como ¢é sua
dor, uma espécie de ilustragio imagética. E aqui as metdforas ganham o sentido
pensado por Sontag (2007). Maneiras de revelar a quem ndo sente a intensidade
das dores ocasionadas pela endometriose, a partir de situagdes que possam ser
imaginadas e aplicadas criativamente a capacidade que cada um tem de tentar
compreender sensagoes.

Assim, vemos destacadas nas narrativas metdforas visuais: “é uma dor horrivel,
como se um ‘desentupidor de pia’ estivesse acoplado na vagina e repuxasse, como
toda aquela pressio, o ttero, os ovdrios em sua dire¢ao” (F3); “Uma dor tao profunda
que caminha pelo corpo, deixando um sentimento de incapacidade, chegando a
‘doer na alma’, uma dor capaz de ‘furar por baixo” (F8); “A barriga fica como em
‘carne viva’, uma ferida aberta”... [a depoente sente vontade de chorar] (F16); “O nivel
de insuportabilidade da dor ¢ tao elevado que ¢ preciso criar o habito de ‘morder
uma toalha’ para enfrenté-la ou utilizar uma medicagio que leve a inconsciéncia”
(F18); “Uma dor ‘esquisita’ que te leva a imobilidade” (F19); “Uma dor da morte, do
desespero, que vocé nio sabe se grita, chora, rola pelo chao, algo que nao se deseja

para a pior inimiga, uma dor que ninguém tem dimensdo do tamanho” (F20).

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 28(3), 280309, 2018



| Pdgina 9 de 20

Quando as mulheres descrevem sua dor e sofrimento numa leitura metaférica, e
o fazem carregando a narrativa de intensidade, elas nao estdo mostrando sinais de
fraqueza; ao contrério, ao descreverem com imagens intensas sua dor e sofrimento,
elas acionam expressoes que indicam sua forga e capacidade em enfrentar esses
sintomas, nio s6 por si préprias, mas em fungio de outros a quem servem de
referéncia (filhos, maridos etc.). Essa andlise advém do encontro com narrativas,
como: “eu tento fazer do meu limio uma limonada...” (F1); “... eu fui muito forte,
pra dar for¢a ao meu filho, a0 meu marido... isso te fortalece... no sentido de vocé
nio reclamar tanto” (F3).

Aureliano (2012) afirma que a dimensao biogrifica encontrada nas narrativas
sobre doenca, de pessoas que a experienciam cronicamente, evidencia estratégias
concretas que sio produzidas. As narrativas biogrdficas emanam a gestio da
experiéncia e dos desdobramentos consequentes, legitimando a¢oes e estratégias. F3,
por exemplo, ¢ critica ao falar de sua doenca e desabafa sugestoes estratégicas: “.. ‘td
na hora de ter um Centro... Ptblico que possa atender essas meninas... pra que elas
possam trabalhar, continuar no seu casamento... E que tenham qualidade de vida...”.
Nas palavras de F20: “.. somos mais de sete milhoes de mulheres... alguma coisa
tem que ser feita....”.

Le Breton (2013), em sua obra Antropologia da dor, empreende uma anilise sobre
a dor na cena clinica, e ao tratar dessa experiéncia, postula que ela é uma violéncia
que brota no interior da pessoa, esgotando-a e dilacerando sua presenca. A dor ¢é
capaz de afetar a relagdo do individuo com o mundo, e, assim como a morte, é sem
duvida a experiéncia melhor repartida com outros seres humanos.

Naldgica de repartir essa experiéncia, na cena de pesquisa, as mulheres ofereceram
seu relato nao em busca de um diagnéstico médico, mas na inten¢do de construir
uma relagdo de proximidade com o pesquisador, um deflagrador para afetar e
despertar sensibilidade, uma vez que a dor é uma experiéncia sensivel, empirica. E
como demonstrarador para aquele que nio é capaz de senti-la?

O uso de metdforas pode ser uma maneira de tornar reconhecivel uma forma
ou caracteristica da dor fisica. Assim, para explicar para um profissional de saide
como essa dor ¢ sentida, essas metdforas podem ser facilitadoras de comunicagdo
nas relagoes de cuidado, em prol de tornd-las compreensiveis. Isso vai ao encontro,
no que afirma Helman (2009), das tentativas descritivas de “mimetismo clinico”,

pois as mulheres entrevistadas para esta pesquisa langaram mio, a0 mesmo tempo,
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de linguagens metaféricas e de terminologia cientifica para descrever sensagoes.
Afinal, o objetivo principal é buscar formas de deixar claro, ao interlocutor atento,
aquilo que sentem.

Le Breton (2013) observa que a alternativa para driblar a insuficiéncia de
expressoes linguisticas para expressar a dor se dd ao acionar as metdforas, imagens
aproximativas de sensagbes que nio necessariamente foram vividas, mas que sio
fundamentais para organizar uma experiéncia, que de maneira contrdria nao seria
descritivel. Para o autor, este recurso é o bastante para conduzir o médico a um
diagnéstico. E, no caso da narrativa construida na cena de pesquisa, elas provocam
a sensacao de poder e forga. Estratégias de comunicagao elaboradas pelas mulheres, e
compartilhadas em grupos na internet, para objetivarem suas falas quando o assunto
em pauta ¢ a dor.

Helman (2009) situa que a dor é parte insepardvel do cotidiano e que, em
primeira instincia, ¢ um fendmeno privado que se torna publico a partir de reagdes
voluntdrias contra a dor, no sentido de remové-la ou pedir auxilio para alivid-la.
Enquanto dor privada, ela ¢ invisivel, sentida no siléncio. O contexto sociocultural
¢ que ird influenciar o comportamento de divulgacio deste sentir, uma tradugio
daquilo que pode ser “normal” ou “anormal” — ... uma auséncia de comportamento
de dor nao necessariamente significa auséncia de dor privada” (idem, p. 170). Ou
seja, em muitas situagdes a dor é sentida em siléncio. Mas estd 14, presente. Nao
revelar a dor tem os seus porqués.

A proclamagio de uma dor, ainda que cruel, por parte de um individuo nem
sempre salta aos olhos das testemunhas. E o esboco da (IN)visibilidade da dor. Em
algumas situagoes, a varidvel — IN — da davida ¢ colocada em situagao, aumentando
o sofrimento da pessoa que passa pela dor, “ndo se prova a dor, sente-se... Para
apreender a intensidade da dor do outro, é preciso tornar-se o outro” (LE BRETON,
2013, p. 43). Assim, conhecer a extensao do sofrimento alheio ¢ tarefa impossivel,
tornando a experiéncia da dor um fenémeno solitdrio, o ser humano “... nunca estd
sozinho como quando ¢ vitima da dor” (LE BRETON, 2013, p. 43). Isto ¢, deslocar-
se da varidvel da dtvida é reconhecer a dor, tornd-la vistvel.

O assunto dor é comum em pesquisas sobre endometriose (DENNY, 2004;
HUNTINGTON; GILMOUR, 2005; EMAD, 2006; BUTT; CHESLA, 2007;
WHELAN, 2007; MARKOVIT; MANDERSON; WARREN, 2008; WHELAN,
2009; FOURQUET et al., 2010). No estudo inglés de Denny (2004, p.644), por
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exemplo, as mulheres, também participantes de grupos virtuais, citam comumente a
dor da endometriose como “intensa” e “esmagadora”. No estudo americano de Butt
e Chesla (2007), 13 casais sao entrevistados para falar sobre os impactos da dor em
suas relacoes, e o estudo revela que eles criam cinco padrées de relacionamento que
sao mediados pela dor pélvica, pela dor no ato sexual etc.

A pesquisa neozelandesa de Huntington e Gilmour (2005), por exemplo,
explora as manifestagdes da dor como uma deficiéncia incapacitante. Em seu artigo
intitulado “A vida dividida pela dor”, as autoras referem que a dor da endometriose
¢ descrita pelas mulheres como severas, difusas em suas manifestagdes corporais e
com dimensdes fisicas e psicoldgicas. Dores recorrentes, como ondas, capazes de
interferir em seus desenvolvimentos escolares, qualificagdes, escolhas profissionais
e na necessidade de trabalho, onde possam flexibilizar seus hordrios em fun¢io de
periodos de repouso imprescindiveis relacionados 4 doenga. Os achados das autoras
dialogam com os deste estudo.

O artigo de Whelan (2009), autora canadense, versa sobre a “documentagao
do sofrimento” e examinou escalas sobre dor, trazendo a Escala criada por Andrea
Mankoski, uma mulher com endometriose participante de um grupo on-/ine de
mulheres, pois desejavam uma linguagem comum sobre dor a partir da vivéncia
delas mesmas, entre outras abordagens. Além de ser um importante instrumento
clinico para conferir valor a experiéncia das mulheres com a intensidade da dor
(que inclusive aponta para dores que cessam, apenas, diante de opioides) evidencia o
cardter de producio de conhecimento de base feminista desses grupos. O trabalho
de Whelan mostra o protagonismo feminino na produgio de conhecimento, ao
valorizar na metodologia do estudo uma construgio participativa com as mulheres,
resultando na Escala de Mankoski. Esse processo desafia o conhecimento hegemonico
dos ginecologistas, na tradi¢io generalista de analisar a dor e ndo a experiéncia das
mulheres com dor.

Sentir dor nio ¢é ficil, pelo menos no seio de culturas ocidentais. Mesmo assim,
outras dores e, até mesmo uma célica suportdvel nio sio capazes de imobilizar
nossas atitudes diante dos compromissos da vida cotidiana. Ainda que tentem
superar os obstdculos postos pela dor da endometriose, que afeta a qualidade de
vida, as depoentes referem que a mesma lhes rouba a autonomia. Mais uma vez, o
relato sobre a dor e o sofrimento é aqui posicionado e assumido numa perspectiva

de forca e superagao. Mesmo que as dores impostas pela doenga extrapolem limites
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suportdveis, elas investem em um alcance maior, como um desportista que empreende
seu potencial e esgota suas reservas no vislumbre da linha de chegada.

A percepgio dessa dor nao passa sem o crivo de uma autocritica das mulheres, que
chegam a questionar se, de fato, essa dor ¢ tao forte, mesmo que os sentidos digam
que sim. Esse fendmeno também ¢ fruto de uma cultura banalizadora das célicas
menstruais, sendo a mesma cultura a que alimenta o ideal de que as mulheres devem
ser mais resistentes & dor do que os homens. Ainda que o corpo esteja padecendo,
o julgamento de quem escuta a descrigdo — sejam clinicos ou pessoas comuns —,
que exige delas a superagao dos seus limites, faz com que coloquem suas sensagoes
a prova. Exemplo disso foi acomparacio que algumas depoentes fizeram de sua dor
com outras dores popularmente conhecidas como de grande intensidade (fratura
dssea — F2; cdleulo renal — F6; parto — F16), afirmando que passaram por elas e que
a da endometriose ¢ superior.

A medicalizagao da dor convive com a naturaliza¢io de um papel feminino que
inclui sofrimento, dor e submissao. A busca por um diagndstico médico para o
sofrimento, naturalizado/comum, tensiona com algo diferenciado/descomunal. O
diagnéstico da endometriose atribuido pela biomedicina autoriza seu sintoma visivel,
a menstruacdo abundante, e nio deixa de promover seus estigmas (GOFFMAN,
1982). Ao contridrio, a dor, devido ao seu cardter invisivel, permanece na esfera da
subjetividade e, por conseguinte, do “injustificdvel”. A dor permanece num limbo
de incertezas, o diagndstico nio consegue conferir, de todo, uma justificativa para
sua existéncia, levando as mulheres ao descrédito.

Martin (2006, p. 155) destaca, sobre o fendmeno da menstruagao nos dominios
privado e publico, que na vida publica surgem os problemas, de ordem pritica,
relacionados a menstruacio, o fora de casa, a escola, o trabalho. Esses locais nao sao
reconhecidos como espagos da (re)produgio feminina, sao lugares “que nio pertencem
a menstrua¢io”. Como sitios masculinos de funcionamento, a menstruacio deve
ser invisibilizada por diversos motivos. Considerada um marcador de identidade
feminina, a menstruagao para Martin (20006) serve para interrogar o mundo ‘fora
de casa’ e a legitimacio das fungdes corporais das mulheres, desconstruindo a
repugnéncia construida.

O estudo de Markovic et al. (2008) trata de narrativas de 30 mulheres australianas
sobre adoecimento por endometriose. Elas exploram a banalizagio da dor enquanto

uma experiéncia sociocultural, dentro da nogao de que as experiéncias das mulheres
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sobre o sintoma sio normalizadas. Desde a infincia, no nio reconhecimento de
colicas menstruais andmalas, passando a acreditar no atipico, uma vez que nio
sabem distinguir o limiar entre a dor tipica e ador severa. Discutem que essas
mulheres buscavam apoio em seus professores, mas os mesmos reforcavam que a
dor menstrual nao deviacausar preocupagio, e o descrédito enfrentado quando
o problema era levado aos profissionais de satide. As autoras pontuam que essas
mulheres revelam uma resisténcia aprendida desde a infincia por nio saber lidar
com sua dor e pela falta de informacdo quando buscam apoio.

Este artigo concorda com os mesmos pontos supracitados, entendendo que as
resisténcias diuturnas das mulheres as tornam criticas consigo mesmas, é a autocritica
provocada pelo descrédito e pela banalizagio. As mulheres com endometriose vivem
um constante duplo entre o estoicismo e o drama, pois ora pelejam contra a dor,
ora ela escapa ao controle pessoal — a luta entre o siléncio ou a dendncia publica.
Le Breton (2013, p. 79) faz mengao ao estoicismo para explorar o controle pessoal
da dor: “O estoico mantém-se neutro diante das solicitagoes dolorosas, pois, entre
sua pessoa e as asperezas do mundo, ele erige a onipoténcia de sua decisao.” Para o
autor, as histdrias a respeito da firmeza diante da dor sdo intimeras. Para Helman
(2009), o enfrentamento da dor, ainda que muito intensa, é comum em sociedades
que valorizam o estoicismo e a forca.

No artigo de Fourquet et al. (2010), 108 mulheres responderam a um survey para
avaliar os impactos da endometriose a partir de desfechos da doenga. Os resultados
apontaram para uma experiéncia com dores incapacitantes, inclusive relacionadas
a penetragdo no ato sexual, e limitagdes diversas, entre elas, atividades domésticas,
trabalho, apetite, pritica de exercicios, sono e vida social. Referem também depressao
relacionada a experiéncia de viver com a endometriose.

Diante de tantos impactos, o fato de as mulheres conviverem com uma dor
constante faz com que os interlocutores (companheiros/as, filhos, demais familiares,
colegas de trabalho, amigos pessoais), de inicio, compreendam e tentem colaborar;
mas com o passar do tempo, os mesmos jd nao possuem a mesma disponibilidade
em ajudar e se afastam, falta-lhes paciéncia e abundam os julgamentos. As depoentes
relatam que ouvem coisas relacionadas a estarem o “tempo todo” com esta dor e com
suas recorréncias (F5 — “caramba, né, nio vai sarar nunca, nao é”; F8 — “tu jd 'td de
novo com essa dor?”; F18 — “vocé ndo aguenta uma célica... nao é possivel, vocé é

mulher, deveria saber o que é isso”).
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Num primeiro momento, as pessoas préximas tendem a valorizar a dor do
outro, oferecendo ajuda e atengdo. Com o passar do tempo, essa valorizagao e oferta
de ajuda tendem a desaparecer, pois ¢ um problema peculiar de quem vive a dor
cronica. Isto é, mesmo com o sofrimento continuado do individuo, a dor crénica cai
na invisibilidade concreta, desaparece “da meméria das pessoas” (HELMAN, 2009,
p. 177). Para o autor, a “retérica de dor” presente nas relagdes familiares, com amigos
e colegas de trabalho ajuda a quem sofre de dor cronica na comunicagao de suas
necessidades, entretanto, nio necessariamente esse comportamento reforga coesio
social, ao contrdrio, é comum aumentar o isolamento.

Nesse sentido, a vivéncia continua com a realidade da dor leva as mulheres
a aprenderem a conviver com e apesar da dor, inclusive como estratégia contra
o isolamento social (F3 — “.. a gente... aprende a conviver com a dor...”; F18 — “..
eu posso conviver com ela”); para algumas, essa convivéncia é didria. Cuidar dos
filhos, ir para o trabalho, relacionar-se com os maridos, amigos, familia, com a vida
cotidiana e social em geral..., tudo isso passa a ser dividido com a sensacio da dor,
sendo interrompidoquando na presenga de episédios (nem sempre esporddicos) de
intensificagio dessa dor. Essa convivéncia passa a exigir delas um sacrificio, uma
abdica¢do e uma forca interna, e provoca uma sensagao de frustragao, pois nem sempre
os sacrificios sio compreendidos, nem sempre a forca estd presente, uma vez que os
momentos de fraqueza compdem um duplo com a for¢a ou naturalizagio da dor.

Para Helman (2009), o contexto social e econdémico influencia o individuo no
comportamento diante da dor. Além disso, as defini¢des do que constitui uma dor
passa pelo espectro cultural e muda com o tempo. Cuidar de criangas ou continuar
trabalhando ainda que na presenca de dor sao fatores considerados pelas mulheres.

Algumas entrevistadas referem que, pelo fato de conviverem compulsoriamente
com a dor da endometriose, existe uma intolerincia relacionada a qualquer outro
tipo de dor. A mdxima se torna a recusa, uma exigéncia de analgesia para dores
fisicas a que possam estar expostas. Ao mesmo tempo, essa relacdo com a dor leva as
mulheres a se sentirem intimidadas por essa sensacio, o aparecimento de qualquer
dor, em geral, ¢ interpretado (ou pode vir a ser) como oriunda da endometriose,
gerando entendimentos vinculados a doenga — o que demonstra sua centralidade.
Quando, por ocasiao do tratamento, deixam de sentir dores, relatam muita alegria,

comemorando o feito como um grande sonho.
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A dor imp6e ao ser humano uma nova dimensao do existir, abre-se um campo
intangivel (mas materializado no corpo que a encerra), modificando suas relagoes
(a da pessoa), uma metamorfose kafkiana (LE BRETON, 2013). Na vigéncia da
dor, a mulher que vive a experiéncia da endometriose desperta como Gregor Samsa,
transformada involuntariamente e obrigada a conviver com essa transfiguragio. F2
relata seus episédios de dores como transfiguracoes e (re)significagoes constantes.
Questiona a legitimidade de suas dores frequentes (como fraturas dsseas e enxaqueca),
até mesmo no que se relacionava a intensidade e a suportabilidade. O despertar nao
era para a dor em si mesma, mas para o quanto ela poderia, de fato, ser intensa e,
portanto, conferir valor ao seu sentido. Diante de tudo, esse despertar atravessava
o continuo da vida: “entdo todos os processos dolorosos que eu tive, que as pessoas
falavam que eram dores extremas nao se comparavam a célica que eu sentia. Mesmo
assim eu continuei minha vida...” (F2).

Para Le Breton (2013, p. 31), “a dor cronica é um longo e doloroso entrave a
existéncia”, e, portanto, quando o alivio chega, e em algum dia, o desamparo ¢é
apagado. Um reencontro do individuo ao exercicio da sua existéncia, de dias e
horas vividas sob a égide do sofrimento. Vive-se um renascimento, da volta a vida
comum. Se em determinado ponto a dor é um marcador que transmuta a mulher,
sua auséncia ¢ capaz de retransformar a experiéncia.

O estudo de Emad (2006) propée que as experiéncias das mulheres colocadas
em rede formam um “corpo-comum”, a personifica¢do de um “corpo-com-dor”, um
“corpo compartilhado”. Tal qual encontramos nos achados deste estudo, uma vez que
a narrativa da dor transitou entre todos os pontos abordados, quase que entrelagando
as partes na forma¢io de um “corpo-comum”, um corpo que ¢ delas. A dor comparece
nas 20 narrativas como elemento primal e nos grupos virtuais, elas compartilham
suas histérias nas quaiso componente dor evoca uma identidade coletiva.

A narrativa sobre a dor na experiéncia com endometriose se desdobra em questoes
que esbarram no campo da satde mental (para F5, F7, F8, F9, F13). Mulheres
referiram a vontade de desistir de tudo, inclusive de viver, por conta de uma doenga
que as consome. Em alguns casos, esse desejo é concretizado, assim afirmou uma
depoente em alusao a uma colega. Um desejo oculto, geralmente nao verbalizado
para outras pessoas, mas que esteve presente nos depoimentos. Ideagoes suicidas e/
ou o desejo de morrer, quando surgem, podem ser muitofortes, sendo capazes de

superar outros sentimentos importantes.
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Por exemplo, jogar-se de um viaduto pode superar o altruismo pelos filhos (F9);
Pedir a Deus para sofrer um acidente aéreo pode superar o reconhecimento de que os
demais passageiros irao morrer (F5); Ideias suicidas surgem na forma do desejo, por
exemplo, em ser atropelada (F13); “Pensei em suicidio, por vérias vezes... nao tinha
vontade de viver...” (F7); “Eu s6 penso em morrer, é sé o que eu penso... [entrevistada
chora]... eu s6 penso em morrer...” (F8). Esse sentimento nio ¢ incomum. Quando
uma mulher confessa que deseja a morte e/ou se matar, outras sentem empatia com
esse sentimento. Em alguns casos, obviamente, o desejo da interrupgao da vida nao
esta somente relacionado a dor fisica da endometriose, mas a um contexto de vida
que leva ao sofrimento.

Para F7, violéncias familiares, abuso sexual, término do casamento e desemprego
por conta da doenga, marcam um “fundo do po¢o”, resultado de uma vida de
opressdo. Ainda que com apoio psicolégico e idas ao psiquiatra, revelou: “Deixei
de sonhar, deixei de viver, tentei su... tentei nao, pensei, né?”. F8 viveu sua perda do
trabalho, de amigos, de um tratamento digno e eficaz, uma maternidade impossivel:
“... eu quis desistir de tudo, também de viver...”. F9 viveu momentos muito dificeis
em seus trabalhos, financeiros, na relagio com sua sogra e outras doengas: “Doze
enfermidades... fui entrando num fundo do pogo que eu nao conseguia sair mais,
eu queria morrer....”.

Para Le Breton (2013, p. 33), para quem sente dor o mundo transborda desse
sentimento, tornando depressdo e dor cronica suportdveis: “A ansiedade que nasce
de tal estado e o sentimento de um suplicio que corre o risco de s6 acabar quando
sua prépria vida acabar tornam a experiéncia mais insuportdvel ainda”. Assim sendo,
por vezes, o desespero impera e a vida se torna desinteressante, o desejo de morrer
emerge, 0 pensamento da morte ¢ uma antecipagio.

Palmeira et al. (2015) defendem que o universo das pessoas com dor cronica nio
compde, apenas, a experiéncia do adoecimento, mas da vida do sujeito, trazendo novas
ordens e significados ao cotidiano. A dor torna-se uma sensagio constante presente no
dia a dia, permanecendo mesmo apds esforcos investidos para que ela acabe.

Para as mulheres com endometriose, no convivio com a dor cronica e os diversos
espacos que ela ocupa na experiéncia do adoecimento e da vida, um dos esforcos
para a compreensao dessa dor, ainda sem nome — e a busca por solucoes —, é se
informar sobre ela. Nesse caminho, esbarram no espago virtual com informagées

sobre a endometriose, identificam-se e tomam a doenga para si.!
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Consideracoes finais

Ao narrar suas experiéncias com endometriose no que tange a dor, as mulheres
acionaram um gatilho performdtico que nos direcionou para dois pontos centrais
em suas histérias: primeiro, a banalizagio com que estio acostumadas evoca uma
contrarreagao, um enfrentamento. Segundo, essa tipifica¢do na forma narrativa ora é
metaférica, ora é mimética clinica, ambas utilizadas para assentar ao interlocutor, de
maneira inequivoca, a intensidade e forma daquilo que somente elas sao capazes de
sentir. E, cumpre concluir, a performatividade relacionada as narrativas deste estudo
nio estd relacionada a uma posicao de fraqueza ou fracasso, mas de resiliéncia e
resisténcia. Culturalmente, hd, de fato, uma desqualificacio alusiva a dor da mulher
com endometriose, por seu cardter in-visivel e, portanto, questiondvel. £ aqui se faz
um apelo para a nio banalizacio de queixas relacionadas as dores de uma mulber que
vive com endometriose.

Por outro lado, t3o nocivo quanto, essa mesma cultura imputa as mulheres um
estoicismo diante dos niveis de suportabilidade de dores, isto é, desde que surge a
menarca, as mulheres sio ensinadas a enfrentarem suas célicas menstruais como
se essa experiéncia fosse parte do seu self. Reagbes contrdrias ao estoicismo sio
classificadas como sinais de fraqueza e desqualificacio “nao permitidas” & mulher.
O aceno, neste ponto, faz-se contra os cldssicos e pejorativos ensinamentos de género que
rotulam as mulberes. Pede-se por cautela: colicas menstruais intensas na adolescéncia
precisam ser bem avaliadas.

Os profissionais de satide nao estao imunes as armadilhas de sua prépria
cultura, ou seja, mulheres com endometriose com episédios de dores intensas nao
encontram, necessariamente, acolhimento e tratamento adequados quando buscam
os espagos de atengio a satide. Sendo assim, os servigos sao potencializadores dessa
mesma banaliza¢io, perpetuando esse equivoco de género. No mais, a dor crénica,
principalmente a que nio cede aos tratamentos mais corriqueiros, representa a
impoténcia da medicina diante das suas limitacoes paradigmadticas de cura e alivio
do sofrimento.

Por fim, nunca por tiltimo, a rogativa se faz para que os profissionais entendam e
saibam que manejar dores intensas relacionadas a endometriose requer carinho, cuidado,
acolhimento e boa informacio a ser obtida & luz de evidéncias sobre alivio de dores

incapacitantes em mulberes com endometriose.
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Abstract

When the eyes do not see what women
feel: pain in the narratives of women with
endometriosis

This was the experience of 20 women diagnosed with
endometriosis in their first and poignant dimension —
pain — based on a survey among virtual groups. This
article aims to discuss the meanings attributed by
women to pain caused by endometriosis, as part of the
inner dimension of protagonism of living with this
disease. Bertaux gave the methodological arrays of the
research through the method Narratives of Life. The
discussion about the material was supported by authors
who discuss the topic endometriosis and chronic illness,
but, above all, by the anthropology of pain of Le Breton
and the medical anthropology of Cecil Helman. The
narratives start from the metaphorical and clinical
explanation of pain so that the interlocutor can reach
the dimension of this phenomenon in what it means

for them to live this symptom. Something that, in an
initial moment, paraphrasing Aureliano, is named of
performativity. In discussing the invisibility of this
symptom, one can discuss its unfolding, which runs into
disqualification. The conclusion is that the narratives
in this study were triggered from a performativity that
aimed to counteract the current trivialization to which

women with endometriosis are submitted.

> Keywords: endometriosis; pain; gender identity; woman'’s
health; public health.
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