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Abstract This paper conjures up the centrality
of the relational category of gender to shed a light
on women’s life narratives with a chronic dis-
ease named endometriosis. It aims to discuss the
meaning of the illness experience of women with
endometriosis in the interface with institutional
violence. Based on Bertaux reference, in the Nar-
ratives of Life method, twenty women participated
in this research. They were invited from two virtu-
al spaces of discussion and gatherings about living
with endometriosis. Interviews were conducted in
person in the States of Rio de Janeiro, Sdo Paulo
and Minas Gerais circuit. Authors sustained the
theoretical approach and addressed the experi-
ence of chronic illness as a sociocultural phenom-
enon, metaphorical readings of the problem and
criticism of institutional violence. The results
identify situations of gender/institutional violence
perpetrated in various women care settings. They
are expressed through the trivialization of wom-
en’s discourses; user-physician tensions, where
the supposed lay knowledge appears as an insult
to official biomedical knowledge and, mainly, the
difficult access to services, leading women to a care
pilgrimage and to submit themselves to care types
not necessarily based on best practices.

Key words Endometriosis, Violence, Gender
identity, Women health, Public health

Resumo O artigo evoca a centralidade ocupada
pela categoria relacional de género, para iluminar
as narrativas de vida de mulheres com uma do-
enga cronica — a endometriose. O objetivo é dis-
cutir o significado da experiéncia de adoecimento
de mulheres com endometriose na interface com
a violéncia institucional. A luz do referencial de
Bertaux, no método Narrativas de Vida, 20 foram
as participantes desta pesquisa convidadas a par-
tir de dois espacos virtuais de discussdo e encon-
tros sobre o viver com endometriose. As entrevistas
foram realizadas pessoalmente no circuito R], SP
e MG. A abordagem teérica foi abalizada por au-
tores que tratam da experiéncia do adoecimento
cromico enquanto fendmeno sociocultural, leituras
metafdricas do problema e criticas a violéncia ins-
titucional. Os resultados identificam situagoes de
violéncia de género/institucional perpetradas nos
diversos espagos de atengio as mulheres. Expres-
sam-se a partir da banalizagdo dos discursos das
mulheres; das tensoes estabelecidas entre usudrias
e médicos, onde o suposto saber leigo funciona
como ultraje ao saber biomédico oficial e, preci-
puamente, na dificuldade de acesso aos servigos,
levando as mulheres a uma peregrinagdo por cui-
dados e a se submeterem a formas de assisténcia
nao necessariamente baseadas em boas prdticas.

Palavras-chave Endometriose, Violéncia, Identi-
dade de género, Saiide da mulher, Saiide piiblica
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Introdugao

A endometriose é uma doenca ginecoldgica cro-
nica, de cardter progressivo, por vezes incapaci-
tante, cursando com dores e abundancia do fluxo
menstrual, caracterizada pela presenca ectépica
de células do endométrio (tecido que reveste in-
ternamente o dtero). Estimativas apontam para
70 milhdes de mulheres acometidas pela doen-
¢a no mundo, sendo uma das principais causas
de hospitalizacdo em paises industrializados.
No Brasil, entre 2009 e 2013, foram registradas
71.818 internac¢des em decorréncia da endome-
triose’. Mesmo sendo uma doenc¢a impactante,
0 acesso aos servicos, ao diagndstico e aos trata-
mentos é escasso.

Nos estudos relacionados a endometriose,
predominam dois polos tedricos® (a) um a re-
duz a uma entidade clinica com sintomatologia
e tratamentos, prognésticos e distribuicio na
populagdo feminina®*?; (b) outro retne o saber
do campo biopsicossocial — com todos os sendes
evocados por essa expressao — que atribui as mu-
lheres as responsabilidades sobre seu processo
de adoecimento®®. Em ambos predominam as
andlises reducionistas sobre as mulheres, seus
corpos, decisdes e modos de viverem, compro-
metendo o protagonismo da experiéncia femini-
na de adoecimento. Entendida como uma doen¢a
da mulher moderna, aquelas com endometriose
se veem como culpadas por ignorar o que seria,
unicamente, esperado de seus corpos: o casamento
ao invés do trabalho, os filhos no lugar da carrei-
ra, a vida privada ao invés da publica. Ambos os
dircursos ontologizam ora a doenga ora o corpo,
correspondentes de uma suposta natureza femi-
nina.

Ao contrédrio — baseados em uma pesquisa
maior? — evocamos o campo da epistemologia
feminista na centralidade ocupada pela categoria
relacional de género, para iluminar as narrativas
de vida de mulheres com uma doenca cronica—a
endometriose. Recorrendo a categoria de géne-
ro e valorizando as mulheres que se organizam
em grupos na internet, a partir da vida com a
endometriose, identificamos aliangas teérico-
conceituais na perspectiva epistémica feminista.
Esses grupos onde se (re) discute a experiéncia
de adoecer por endometriose, sdo espagos de
critica e de revisao de conhecimentos distorci-
dos sobre o problema, quando desconsideram a
mulher na centralidade dessa experiéncia’. Em
funcio de suas experiéncias histdricas e culturais,
as mulheres, segundo Rago', podem produzir
um contradiscurso de ruptura com os modelos

e pressupostos hierdrquicos de funcionamento
da ciéncia. Neste sentido, evocamos as marcas da
construcdo social das diferengas entre os géneros
e as leituras reducionistas no interior da biome-
dicina'®'%,

As narrativas das pessoas com doenga croni-
ca, enquanto uma das expressdes que compde a
dimensao do viver, foram iluminadas pelas lentes
socioantropolégicas'>'>. Posicionando-se contra
um entendimento de que as doengas possuem
um determinismo fatalista, a primeira” explora
a metaforizagdo da doenga, aqui situada no cor-
po feminino, e a segunda'*" no entendimento da
situagdo de adoecimento cronico nos lugares da
vida social e das experiéncias socializadas, com-
partilhadas nos grupos virtuais.

Sobre a violéncia de género e institucional,
Jewkes et al.!® afirmam que a cultura de aceita-
¢do da violéncia se associa a discussdo sobre a
masculinidade. A masculinidade se propaga por
diferentes segmentos através de instituicdes e
apoios, buscando erigir sua supremacia. Os auto-
res'® analisam a l6gica de oposi¢des diversas ho-
mologas a distingdo entre masculino/feminino
e de todas as alternativas nas quais se exprime,
tais como, dominante/dominado, ativo/passivo,
dentre outras. No caso da violéncia perpetrada
dentro das instituicdes hospitalares a légica de
oposi¢ao ocorre de um lado dominante/forte/
autoritdrio na figura da ciéncia/saude (represen-
tada pelas instituigdes e seus profissionais, inde-
pendente do sexo) e noutra face, dominada/fraca/
submissa, encontra-se a mulher/doente’.

A violéncia institucional acontece nas insti-
tui¢des prestadoras de servigos publicos (como
hospitais, postos de sadde, escolas, delegacias,
judicidrio), perpetuada por atores que deveriam
garantir uma atengao humanizada, preventiva e
também reparadora de danos'®. O cotidiano hos-
pitalar pode englobar a negligéncia e o descaso
em relagdo aos usudrios ndo atendendo, assim,
as suas necessidades bdsicas; ou ainda, envolver
procedimentos desnecessarios e/ou indesejéveis,
voltando-se ao aspecto técnico da assisténcia'®.

O objetivo deste artigo é discutir o significa-
do da experiéncia de endometriose por mulheres
que recorrem aos servicos de aten¢do a sauide,
que se expressa como violéncia institucional.

Na primeira parte tratamos a violéncia en-
quanto peregrinacdao das mulheres por acesso a
diagnéstico, tratamento e cuidados: elas esbar-
ram em cendrios hostis e com profissionais diver-
sos onde a violéncia comparece no atendimento
rdpido e pouco esclarecedor; na migragdo das
mulheres por diferentes profissionais, inclusive



nos planos de satde; no alto custo das consultas
particulares e tratamentos propostos; na desin-
formacdo/desconhecimento dos profissionais so-
bre a doenga e seu manejo clinico, e na escassez
de acesso a servigos especializados frente a uma
demanda crescente.

Na segunda parte, a violéncia é discutida
a partir do eixo corpo versus desqualificacdo.
Trata-se da objetifica¢io do corpo feminino a
servico do saber biomédico hegemonico, onde
questdes de género sdao posicionadas de manei-
ra concreta, na cena clinica, partindo-se de um
polo forte/dominante — o conhecimento cienti-
fico proveniente do profissional de saude para
um polo fragil/dominado — os saberes advindos
das mulheres que vivem com endometriose. Essa
relagao assimétrica de poder se revela em uma as-
sisténcia negligente no manejo da dor; na depre-
ciagdo (evidente ou metaférica) e na invasao do
corpo das mulheres; desqualificacdo de queixas;
exposicao da intimidade em um cendrio onde a
violéncia institucional ainda é pouco discutida,
isto é, nos servicos de ginecologia.

Metodologia

Bertaux® qualifica teoricamente as narrativas de
vida, e nos apoia no foco da vida com a endome-
triose, iluminada por mulheres que tinham em
grupos na internet, um espaco de trocas de apoio
e informagaes.

O universo empirico contemplou o acesso
virtual a dois grupos: A endometriose e eu e o
Grupo de Apoio as Portadoras de Endometriose e
Infertilidade (GAPENDI), ambos moderados por
mulheres com endometriose. Apds a apresenta-
¢ao do pesquisador e dos objetivos da pesquisa
nesses espagos, foram feitos convites para entre-
vistas individuais. Ao contemplar esse trinsito
entre virtual e real, cabe incluir duas impresses
desse universo ligadas a dois pontos.

O primeiro foi desconstruir a ideia de que a
internet é um terreno livre, sem controle. A pos-
tura do pesquisador foi reconhecer os objetivos
do grupo e o protagonismo das mediadoras. As-
sim, antes de acessar as mulheres participantes
para convida-las foi necessario ter aprovacio das
responsdveis. O pesquisador foi guiado por um
conjunto de preocupagoes geradoras de simbolos
de seguranca e controle por parte delas. Essa pos-
tura, para além de ser respeitosa, foi necessria
na constru¢do de confianga entre pesquisador/
moderadoras/convidadas. Foi fornecido o link
do Curriculo Lattes do pesquisador e da orien-

tadora, um e-mail explicativo sobre o projeto da
tese, com as referéncias institucionais, endereco,
telefones, e-mails.

Com a autorizacao das moderadoras, as mu-
lheres foram convidadas por duas vias distintas.
No A endometriose e eu a moderadora enviou um
convite para as participantes e elaborou uma lista
de possiveis interessadas para que, depois, fos-
se enviado um convite oficial. No GAPENDI, as
moderadoras autorizaram um convite publico
no interior do grupo no Facebook®. Os convites
foram feitos pelo canal virtual, contudo, seguin-
do as prerrogativas cldssicas do método, as entre-
vistas foram presenciais e ocorreram em Minas
Gerais, Sao Paulo e Rio de Janeiro. Os encontros
foram realizados no pétio do Museu de Arte de
Sao Paulo Assis Chateaubriand (MASP), praga de
alimenta¢do em shoppings, espacos de institui-
¢do publica, cafés, e na prépria casa de algumas.

O segundo ponto delicado toca o fato de
que trabalhar com narrativas significa gerar na
participante da pesquisa emogdes impossiveis e
desagregadoras. Isso nos faz lembrar de Kristof
e Wundunn®, que ao reunirem diversos relatos
de violéncia contra as mulheres em regioes como
Asia, Africa e América Latina, reconhecem que ...
fomos invasivos ao pedir as mulheres que descreves-
sem experiéncias intimas, assustadoras ou estigma-
tizantes e, surpreendentemente, elas concordaram.
Nesta pesquisa, além de concordarem, algumas
mulheres estavam dvidas por oferecer seu relato,
fosse ele verbal ou ndo. Afinal, muito hd no nio
dito® e as narrativas foram intensas no que foi
verbalizado e no que foi observado pelo pesqui-
sador, detalhes registrados em caderno de campo.
As mulheres, mesmo emocionadas, afirmaram
a importancia de poder contar suas histérias a
um interlocutor qualificado e disposto a escutar,
possibilitando a organizacao da experiéncia pela
narrativa provocada a partir do encontro e da
pesquisa.

As entrevistas foram transcritas, impressas
junto com o caderno de campo, cujo acervo tota-
lizou 392 pédginas, com 18h36m6s de gravagdo e
23 péaginas de caderno de campo.

Para a analise e a interpretacao dos dados, o
material foi novamente lido duas vezes, a primei-
ra para identificar os indicios que emergiam das
narrativas e a segunda para organizagdo destes
indicios em 19 enunciados totais, devidamente
sistematizados, em uma planilha, para tratamen-
to de dados qualitativos®, identificando-se a sa-
turagdo amostral na nona entrevista. Nas onze
subsequentes identificamos as recorréncias dos
dados (a pesquisa de caso negativo). Procede-
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mos com a estruturagdo diacronica das histérias,
conseguimos um status de interpretagdo plausivel,
passamos para as andlises comparativa e compre-
ensiva (a primeira regida pelo espirito compa-
rativo e a segunda pela criatividade e o rigor) —,
etapas metodoldgicas a luz de Bertaux®. A pes-
quisa foi aprovada e tanto a voluntariedade como
o anonimato das participantes foi garantido. Elas
receberam por pseudonimo a letra ‘F’ de Fénix,
em alusdo a ave mitoldgica que da titulo a tese,
seguida de numeragdo ardbica.

E importante afirmar que o tema da violén-
cia institucional surgiu a partir das narrativas das
mulheres que se associam em grupos comparti-
lhando a experiéncia de viver com endometriose
de forma inesperada. A pesquisa que déd origem
a esse artigo ndo teve como pressuposto tedrico
discutir a violéncia associada a experiéncia de vi-
ver com uma doenca cronica, cuja marca é essen-
cialmente feminina. No entanto, ele foi identifi-
cado a partir das leituras sucessivas do material e
da analise recorrente. O tema da violéncia se tor-
nou relevante nas narrativas e, como um achado,
foi dialogado com o campo das anélises relacio-
nais de género, por um lado, e de desqualificagao
de uma doenga cuja experiéncia remete ao 4m-
bito privado da vida feminina. Essa dimensao da
violéncia institucional nas relagoes de cuidado a
satde da mulher, pela perspectiva da vida media-
da pela condi¢do cronica, funcionou como uma
lente para produzir conhecimento sobre o tema,
a luz da episteme feminista.

Resultados e discussao

Abordamos um eixo da dimensao intima da ex-
periéncia vivida com endometriose que diz res-
peito ao didlogo entre os simbolos de tratamen-
to/peregrinacao, nomeados por uma das entre-
vistadas como kit endometriose, revelando a vio-
léncia da nao garantia de atendimento publico, e
as situagoes expressas de violéncia institucional.

Evitamos excertos longos de narrativas, valo-
rizando as expressoes e frases curtas, facilitando
a densidade da anélise critica, evitando o equivo-
co de uma andlise descritiva baseada nos dados
empiricos puros. O perfil das participantes pode
ser observado no Quadro 1 e tem por objetivo,
apenas, caracterizar as depoentes da pesquisa. No
quesito ‘renda’ trata-se da renda familiar, a ‘raga’
foi autodeclarada e o ‘delay’ é terminologia que
corresponde ao atraso para obtencao do diagnods-
tico médico desde o aparecimento dos primeiros
sinais e sintomas.

A violéncia expressa na peregrina¢ao
por atengéo a satde

A relagdo com o sistema oficial de satide — in-
cluindo médicos, outros profissionais e clinicas
privadas — na busca por atendimento pelas mu-
lheres com endometriose comparece qualificada
pela critica, no convivio de uma tensdo nao resol-
vida entre dois polos: exaltacdo ou desqualifica-
¢a0, mas essencialmente em um acesso publico
ndo garantido ao tratamento. Acompanha essa
expressdo o estabelecimento ou ndo de um aco-
lhimento as queixas, com apoio de informagdes
e garantia de um atendimento digno: ... uma ex-
pectativa muito grande quando vocé marca a con-
sulta, vocé nao consegue nem dormir... e quando
vocé chega na consulta vocé encontra uma pessoa
fria (F3); Eu cheguei em casa meio que desolada,
porque ele ndo encostou a mao em mim pra me
examinar (F20); ... porque um bom médico quer
que a paciente tenha qualidade de vida depois da
cirurgia, ndo quer que ela volta mais! (F13).

Nessa busca por acolhimento, reconhecimen-
to e resolucdo de seus problemas, as participan-
tes qualificam essa trajetéria em detalhes, o que
se revela como uma peregrinagdo terapéutica: a
migra¢ao das mulheres por diferentes ginecolo-
gistas. Ao passo que elogiam a competéncia de
uns (por valorizarem suas queixas, buscarem
diagnéstico rapido e tratamento adequado), ou-
tros sao duramente criticados (na banalizacao de
queixas, por ignordncia e, até mesmo, por uma
pratica venal) - F4: ... minha queixa toda vida foi
cblica, né?; F6: ... mas todos os médicos sempre fa-
laram que é uma coisa super normal... se 0 médico
diz que é normal, é normal.

Convive uma tensao entre reconhecimento e
desqualificacdo da experiéncia, o que inclui uma
caréncia de especialistas e servigos, com um aces-
so restrito as vezes ao consultdrio particular, com
alto custo das consultas e abordagem opressora
de alguns médicos, induzindo-as a custear tra-
tamentos cirirgicos com a venda de seus bens.
F20 afirma: ... o Beltrano mesmo... a consulta é
tipo quinhentos reais, vocé fala que é consulta de
endometriose é seiscentos, setecentos reais, sabe?...
Por que agora virou um comércio, entendeu? E um
absurdo trinta e sete mil, minha amiga, tipo, ven-
deu um carro.

As trajetdrias e as peregrinacdes das mulhe-
res levam a busca por diversos especialistas, pois
a doenga pode acometer outros érgaos, o que
se agrava quando, na assisténcia suplementar, o
especialista que acompanha a mulher deixa de
atender pelo plano de sadde: ... é uma doenga



Quadro 1. Perfil das mulheres entrevistadas.

Participante | Idade | Renda familiar Formagao Raga | Filhos | Delay diagnéstico
F1 39 |12mil Doutorado Branca |1 5 anos
F2 31 3 mil Lato sensu Parda Nao 16 anos
F3 48 |7 mil Médio completo Branca |3 3 anos
F4 33 |7.700 mil Superior completo Branca |Nao 14 anos
F5 23 | 15mil Superior incompleto Branca |Nao 4 anos
F6 38 |6 mil Superior completo Branca |Nao 23 anos
F7 37 [1.500 mil Médio completo Branca |Nao 8 anos
F8 41 |4 mil Médio completo Parda 1 9 anos
F9 35  |2mil Superior incompleto Branca |1 16 anos
F10 38 12 mil Superior completo Branca |Nao 2 anos
F11 35 {2.100 mil Superior completo Branca |Nao 13 anos
F12 39 |7 mil Superior completo Branca |3 24 anos
F13 37 |Nao informada |Superior completo Branca |Nao 10 anos
F14 38 10 mil Superior completo Branca |2 5 anos
F15 38 11 mil Superior completo Branca |Nao 15 anos
F16 40 |21 mil Mestrado Branca |1 26 anos
F17 39 |3.300 mil Superior incompleto Negra 1 15 anos
F18 35 |6mil Doutorado incompleto | Parda Nao 3 anos
F19 21 12 mil Superior incompleto Parda Nao 7 anos
F20 34 5 mil Lato sensu Branca |1 17 anos

Fonte: autoria prépria.

cara... o convénio ndo te favorece, vocé ndo encon-
tra médico especialista (F10); ... vocé bota seu kit
endometriose, aquele bando de ressondncia que
vocé faz todo ano e vai pros médicos (F3). As mu-
lheres com endometriose aprendem a lidar com
esses sentimentos de desprezo ou de injustica, e
buscam o seu reconhecimento, Le Breton® ex-
plora essa peregrinagao por respostas quando
analisa a dor a partir das lentes da antropologia:
Esses pacientes correm, entdo, de um servigo hospi-
talar ou de um médico para outro com seu pacote
de radiografias e de relatérios médicos embaixo do
brago, sem nunca receber a resposta esperada®.
Essa busca por especialistas, por vezes mal
sucedida pela pouca presenca de profissionais es-
pecializados no tratamento da endometriose nos
servicos publicos de satide, incrementa seu valor
no mercado, migrando destes e dos planos de
satide, concentrando-se no consultério privado.
F13 critica o mercantilismo, contudo, reconhece
a desvalorizag¢ao do profissional pelos planos: ...
pés-doutorado, doutorado... e cursos de endome-
triose caros... vocé operaria por duzentos e setenta e

seis reais? Ninguém operaria... cadé os quinhentos
e poucos reais que eu pago por més pelo convénio?

Uma das entrevistadas residente na regido
norte (F8), encontrou dificuldades em sua capital
com médicos desinformados, sem preparo, difi-
culdade de especialistas, migragao médico-a-mé-
dico, tempo longo para conseguir uma consulta
e banaliza¢do das dores. Peregrinando para o su-
deste em busca de tratamento, ficou surpresa por
ter encontrado uma médica com escuta ativa no
servico publico — ... eu fui atendida pela médica
ginecologista obstetra que sentou comigo e ‘td igual
vocé (o pesquisador), com um papel, me desenhou,
me explicou tudo direitinho. J4 F11 diagnosticou
sua endometriose em Salvador, saindo do inte-
rior da Bahia, e depois migrou para Sao Paulo:
... procurei o Hospital das Clinicas, tive que dor-
mir na fila... dormi na cadeira chorando de dor...
Af meu esposo falou que se fosse necessdrio a gente
se mudar pra Sao Paulo, que ndo teria problema
nenhum.

A peregrinacdo que leva as migragdes por
busca de cuidados em satide, ndo deixa de evo-
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car contetidos de viola¢ao no acesso ao direito a
satde. Uma peregrinagdo por satde, em situacao
de dor e sofrimento, caracteriza uma violéncia
estrutural. A expressdo peregrinacdo por cuida-
dos em satide reprodutiva, na busca por aten¢ao
ao parto, ja foi referida como uma das expressoes
da violéncia obstétrica* e, ainda, como trago pre-
sente no campo da atencio a saude publica em
geral®. Em paralelo, a experiéncia de adoecimen-
to por endometriose ¢ invisibilizada e relegada a
um plano secundario na atencao ptiblica a saide
da mulher.

Uma resposta a violéncia simbélica pode vir
na luta com o campo profissional e com o siste-
ma oficial de satde pela legitimidade dos senti-
mentos, da experiéncia e do conhecimento que
dela deriva. Nao estdvamos diante de entrevista-
das passivas frente a dor. As metdforas utilizadas
emanavam e assumiam um protagonismo critico.
As mulheres dominam a terminologia de tecno-
logias e medicagdes, citam nomes diversos, indi-
cagoes, contraindicagoes, efeitos. A endometriose
comparece sob a forma metaférica - é uma dor
horrivel, como se um ‘desentupidor de pia’ estivesse
acoplado na vagina e repuxasse, como toda aquela
pressdo, o titero, os ovdrios em sua dire¢do (F3); a
dor é como se vocé estivesse derramando o ‘caldo do
limdo numa ferida gigante de sangue’, basta imagi-
nar aquela ardéncia de um machucado qualquer e
multiplicar essa sensagdo por um milhao (F* - esta
depoente é conhecida por este relato e, portanto,
ndo cabe identificd-la por sua numeragdo ardbi-
ca); a barriga fica como em ‘carne viva, uma ferida
aberta, uma dor que a depoente sente vontade de
chorar s6 em lembrar-se dela (F16) — também o
fazem sob a forma cientifica, com a linguagem
dos livros e artigos académicos, utilizando ter-
mos como videolaparoscopia (F11); Gestinol®
(F17); Dispareunia (F13) etc. Sdo maneiras, em
duplicata, de assentar que conhecem o problema
e que buscam formas de se fazer entender e clari-
ficar suas demandas.

Apropriar-se do conhecimento e das expres-
sOes cientificas é uma forma de empoderar-se
para deliberar sobre decisdes relacionadas ao seu
corpo, tratamento e desfechos. A peregrina¢do
passa por buscar profissionais, servigos e tecno-
logias promotoras de bem-estar, tratamento ade-
quado e eficaz. Os efeitos adversos das medica-
¢oes podem influenciar na sua troca, buscando
o melhor remédio, e gerenciando suas possiveis
dependéncias. Para F17 é Deus no céu e o remédio
na terra — ... ndo consigo me ver mais sem o Ges-
tinol®, né? E, faz parte da minha vida, entende?...
eu tenho muito medo de parar de tomar o medica-

mento e voltar a sentir tudo o que eu sentia, a viver
0 que eu Vivi.

O alto custo do tratamento e os poucos lo-
cais publicos que atendem esta demanda faz com
que as mulheres valorizem sua independéncia fi-
nanceira: ... é uma doenga cara... Ela ndo é cara, é
exorbitante, né?! (F1).

A quantidade de especialistas, de exames e
medica¢des para tratamento é grande. Em que
pese as medicagdes, as diferencas entre precos
podem chegar até 40%: ... sdo medicamentos ven-
didos em farmdcias e drogarias e demandam um
custo de tratamento elevado para as pacientes®.
Uma das razdes para ndo se buscar consulta mé-
dica é a escassa disponibilidade de cuidados mé-
dicos e a impossibilidade de pagar por cuidados
existentes, sejam medicamentos, dietas, trans-
porte?.

Com a experiéncia da doenca, e aquilo que
pesquisam e compartilham, elas ganham exper-
tise e passam a desenvolver avaliagoes agucadas
e critérios para a escolha dos profissionais, pau-
tados em confianca, estabelecimento de uma
relacdo de escuta, acolhimento e curriculo. Elas
se tornam mais do que doentes, mas avaliadoras
dos servigos prestados, onde essa avaliagdo ganha
for¢a em termos de relacionamentos, referéncias
e indicagoes, em um circuito de relagdes pessoais.
F13, quando questionada sobre indicar algum
médico, relata que acessa o curriculo do profis-
sional e avalia as reincidéncias da doenca depois
das cirurgias Um médico com muitas reincidéncias
de cirurgias eu nao indico.

Violéncia e corpo:
a desqualificacao da mulher

A violéncia estd presente na forma como o
corpo da mulher é tratado, objetificado e nas
relacoes desiguais de poder, na qual o saber bio-
médico hegemonico procura sobrepor-se ao co-
nhecimento das mulheres. Assim como na obs-
tetricia, os demais espagos de atengdo a saude de
mulheres também encerram situagdes de maus-
tratos verbais, fisicos, negligéncia, assisténcia in-
vasiva e privacdo de atengao.

A negligéncia no manejo da dor e a depre-
ciagdo do corpo por ocasido da doenga é outro
aspecto da violéncia sofrida por essas mulheres.
Uma banaliza¢do do seu sofrimento com classifi-
cagdes pejorativas do seu corpo que é reduzido a
uma mdquina de funcionamento destoante e em
faléncia, um objeto em estado de deterioragio e
reduzido as questoes de um feminino desqualifi-
cado: “mulher sofre”, “é assim mesmo”, “depois que



<

casar passa’, “a mulher foi feita pra sentir dor”, “a
menstruagdo ndo é doenga, menstruagdo é a satide
da mulher”, “é uma frescura”, “deixa de ser mole
(F2; F11; F16; F17). Uma violéncia silenciosa, nao
denunciada, legitimada e justificada; perpetrada
e propagada por/entre profissionais de satde.

Le Breton® assevera que o individuo se revol-
ta pela ndo compreensdo ou se insurge contra a
incompeténcia médica em tracar um diagnoéstico
e tratar o que o leva a sofrer: Ele reivindica um
nome para sua doenga, um alivio para seu sofri-
mento. O descrédito dos médicos acerca da ex-
periéncia com a dor, justificado pelo exame de
resultado negativo, leva as mulheres a uma dor
suplementar, afinal, se ela sofre é porque hd algu-
ma coisa, sua fala ndo pode ser negada, ser colo-
cada em duvida.

As mulheres sdo submetidas a formas insi-
diosas ou diretas de silenciamento, humilhacao,
apavoramento e invasdo. Essas formas de violén-
cia ocorrem, pois 0 médico se sente questionado
em seu lugar de poder. A mulher se apropria, na
cena clinica, de algo que faz parte do monopdlio
médico, a produgdo de diagnéstico. Além, é claro,
de matizes que podem posicionar esses atores na
cena de acordo com as hierarquias de género. Ao
afirmar que tinha endometriose, um autodiag-
néstico, F11 ficou revoltada quando o médico
desdenhou de seu discurso proferindo quem é o
médico aqui sou eu... entdo cale sua boca e invente
outra desculpa, porque vocé nao tem endometrio-
se. F1 reconhece qualidades profissionais, mas se
assustou com a abordagem na consulta: ... um
médico que é competente, mas que me aterrorizou.
Para F3 ... 0 médico nao explica, e elas (as mulhe-
res) ds vezes saem com mais divida do que ‘tdo,
porque o médico fala, ‘6, vocé vai fazer isso assim,
assim pronto’. E eu fico chocada.

A generalizagdao ou a utilizagdo de estered-
tipos para antever como alguém ird ou nio se
comportar diante da dor jd carrega uma atitude
violenta. As diferencas de poder, social e simbo-
lico, na interagdo entre o médico e o paciente,
pode remeter aos marcadores sociais da diferen-
ca de classe, etnia, idade ou género influenciando
sobremaneira qualquer consulta®”.

As expressoes cientificas se associam as me-
téforas depreciativas e violentas relacionadas a
mulher. A aludida neutralidade da ciéncia fica
exposta quando em cendrios de atencdo a saude,
se faz presente a violéncia institucional. Nessa
acep¢do, as mulheres relataram o horror de ou-
vir expressoes do tipo — podre, estragado por den-
tro... tava muito feio (F8); toda tomada por dentro
(F9); o estrago estd feito (F11); horrivel por dentro

»

(F17). O tema da violéncia, em estudos interna-
cionais, comparece na assisténcia profissional
dentro dos ambientes formais. Whelan? diz que
mulheres com endometriose se defrontam com
a desqualificacdo de suas queixas, deparando-se
com clinicos confusos e ignorantes. A ndo valo-
rizagao das falas, queixas, dores ¢ fenémeno co-
mum e registrado em pesquisas®'.

A priética de satide é uma prética social que
por vezes naturaliza e banaliza as violéncias, re-
produzindo em seu interior uma releitura dos
valores da sociedade. A naturaliza¢ao da violén-
cia pode estar justificada por cuidados necessdrios
e boas prdticas assistenciais. Assim, os profissio-
nais de satide sdo agentes de outras formas de
banaliza¢ao da violéncia™.

A endometriose remete a intimidade da mu-
lher, gerando a sensacao de invasao pela doenca,
pela investigacao diagnoéstica e tratamento que
dela advém. Submetidas as manipulagdes em
partes do corpo que, até entdo, nao eram toca-
das por estranhos. Para algumas mulheres: ... era
um lugar que ninguém mexia até entdo, né? (F5);

. € invasivo... fica invadida por exames... enfim,
por outros érgaos que vao acometendo... (F3). F14
traduz as dificuldades da sua doenca, per se ex-
tremamente invasiva pelos focos pulmonares,
atrelada a invasdo da abordagem terapéutica de
um médico: ah, se for alguma coisa tem que tirar
o pulmdo,... dessa maneira, ‘tira um pulmdao’, como
se fosse tirar assim uma unha, né? F17 descreve a
exposi¢ao de sua intimidade para um grupo de
jovens estudantes de medicina: Eu deitada ld na
cama, aberta daquele jeito, ai cada um chegava as-
sim, olhava, a maioria eram rapazes... eu pensei: se
fizer tudo isso e resolver ‘td valendo.

A imagem da vagina-escola e o significado que
ela carrega diante das narrativas das mulheres se
faz presente aqui. Segundo Diniz*, hd trinta anos
este termo era comum em varios estados do pais
e permanece presente nos cendrios de assisténcia
em saude da mulher. Ele designa que a vagina de
mulheres usudrias dos servicos publicos - em ge-
ral, pobres e negras — é o l6cus de ensino-apren-
dizagem de estudantes de satide. A autora defende
que os corpos das mulheres ndo podem ser utili-
zados para fins de ensino, nesta légica banaliza-
dora e de negacdo de direitos. Procedimentos e
técnicas requerem regulacao do seu uso.

Essa invasio dos corpos das mulheres, que
segundo Diniz* esta voltada para a assisténcia
obstétrica, se estende para demais espagos de
aten¢ao a mulher — a ginecologia, por exemplo
—, pois como afirma a autora estd calcada no nu-
cleo duro da formagdo da identidade feminina de
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género, ou seja, de que as mulheres devem sofrer.
Ademais, isso demonstra que servicos e profissio-
nais estao coniventes com a violéncia de género,
consumada dentro dos espagos institucionais,
que encarceram a mulher enquanto objeto, coisi-
ficando seus corpos numa légica utilitarista.

Se com os especialistas as dificuldades sdo
enormes, quando elas procuram os profissionais
das emergéncias o problema cresce exponencial-
mente. Por conta dos episddios frequentes de do-
res incapacitantes e sem hora marcada, as salas
de emergéncias sdo locais amplamente frequen-
tados. As narrativas revelam abordagens duras,
preconceituosas, ignorantes e violentas. O des-
caso com a dor e os julgamentos sao comuns, se
cansam de, todas as vezes, explicar o que tém e o
que passam. Profissionais chegam a debochar da
quantidade de vezes que elas procuram o servigo,
de fingirem a dor para fugir da escola/trabalho.
Concluem que a mulher exagera: Porque vocé sé
sofre porque meio que tem uma negligéncia mesmo
do médico, né? (F4); ... a gente ouvia piadinha dos
médicos... do pessoal do pronto socorro, de que a
gente gostava de estar visitando eles sempre... que
era frescura pra ndo poder ir pra aula (F11).

A medicina isola e cria a doenca ou a dor clas-
sificando-a e tomando para si a responsabilidade
sobre elas. Neste sentido, é o médico o profis-
sional habilitado para decidir e justificar social-
mente o sofrimento vivido: O monopdlio médico
de dizer a verdade ou a ilusdo da dor é motivo de
conflito com o doente, estupefato com a indiferenga
do médico em relagdo ao que ele sente e com o ques-
tionamento de sua palavra®.

A dor cronica revela a impoténcia da medi-
cina na sua compreensio e tratamento. Os indi-
viduos sdo classificados como doentes funcionais
e, enquanto sao vistos desta forma, sao afetados
pelo fracasso médico. A dor ndo apresenta provas
tangiveis e nao ha outro testemunho de sua exis-
téncia além da palavra de quem sofre, pois ndo é
a lesao que sente, mas o ser humano no singular.
A dor denuncia o dualismo entre o corpo, de ju-
risdi¢ao da medicina, e o resto — O fracasso rela-
tivamente comum em identificar as raizes da dor
em pacientes cuja existéncia é paralisada por dores
é um dos efeitos perversos de uma ciéncia médica
inteiramente centrada no corpo e em seus indi-
ces”. F20 reconhece a dimensao da sua dor, assim
como a impossibilidade de outrem compreender
essa dimensdo. Sobre a dor ela refere: Uma dor
da morte, do desespero que vocé nao sabe se grita,
chora, rola pelo chao, algo que nao se deseja para a
pior inimiga, uma dor que ninguém tem dimensio
do tamanho.

As dores de um individuo se diluem na im-
possibilidade de um reconhecimento, poucos
tomam tempo para realizar uma boa escuta, ou-
vi-lo e, de fato, indagar sobre suas reivindicagdes.
A desvalorizacao da queixa das mulheres pode
passar pelo aborrecimento dos préprios médicos
em identificar sua impoténcia em fornecer alivio
a elas. A dor, enquanto queixa principal, ndo é
capaz de fornecer nenhuma prova de sua exis-
téncia, para além do que é sentido pela mulher,
expondo-a a ser desacreditada, inclusive, acusada
por um profissional organicista®.

A violéncia institucional e de género — é um
tema que vem ganhando destaque na discussao
sobre a assisténcia em obstetricia, conhecida
como violéncia obstétrica®, agrupando as diver-
sas formas de violéncia e danos durante o cuida-
do profissional, maus-tratos sofridos, excesso de
intervengdes desnecessarias e privagdao de assis-
téncia baseada em boas praticas. Para Aguiar et
al.??, as relacdes desiguais de poder entre médicos
e pacientes geram, na atenc¢ao a mulher, a violén-
cia de género, ... cuja ocorréncia estd relacionada a
conjugacdo de serem mulheres além de pacientes,
anulando-as como sujeitos de direitos. Negligén-
cia, maus-tratos fisicos e verbais, assim como,
violéncia sexual sdo considerados violéncia de
género.

Nas relacdes desiguais entre sujeitos sociais,
a violéncia é fruto da auséncia de poder advinda
do exercicio de autoridade de um polo nao legi-
timado, neste caso, das mulheres. E o nao poder
diante de uma autoridade legitimada e, portanto,
soberana que fard uso de forga fisica e demais re-
cursos de violagdo de direitos®. Nao ¢ por menos
que o médico ordena que a mulher se silencie
diante do seu saber oficial ... quem estudou seis
anos fui eu (F11).

Para a medicina, as alteracdes fisicas objeti-
vamente demonstrdveis na estrutura ou fungao
do corpo sdo valiosas para a defini¢ao médica de
um problema. E necessério quantificar as medi-
das fisiologicas normais, identificar referenciais
somaticos ou bioldgicos, utilizar testes e tecno-
logia diagnoéstica para decodificar o discurso de
um paciente. Aquilo que escapa desses limites
ultrapassa a competéncia médica para a busca de
resolugdes — ... fatores como personalidade, crengas
religiosas, cultura e status socioecondémico do pa-
ciente freqiientemente sdao considerados irrelevan-
tes na realizagdo do diagnéstico ou na prescrigdo do
tratamento®. Na alusdao dos problemas relaciona-
dos ao tratamento, os pacientes precisam recebé
-lo bem indicado e isso é garantido uma vez que
o mesmo faga sentido para eles, principalmente,



quando envolve sensagdes fisicas e efeitos cola-
terais?.

Conclusao

Cumpre neste artigo um alerta para a ndo per-
petuagdo de ambientes violentos na assisténcia
a mulher — seja ele qual for, atribuindo visibili-
dade tornando-a publica. Os espagos de cuidado
a saide de mulheres ainda podem se configurar
como sitios onde se perpetram situagoes de vio-
léncia institucional e de género.

Violéncia em discursos que reduzem o corpo
feminino ao ideal da mdquina defeituosa gerado-
ra de desarranjos dignos de metaforas opressoras,
na qual os ajustes sdo sugeridos sob a forma de
uma assisténcia a saude de dificil acesso, nao ne-
cessariamente baseada em boas prdticas. Ha de se
questionar, sob o crivo de evidéncias cientificas
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solidas e reconhecidas, as medicag¢des, condutas,
procedimentos em satide, entre outros, a que sao
submetidas as mulheres.

No campo da satide coletiva precisamos fo-
mentar debates sobre violéncia de género presente
na atencdo as mulheres com endometriose nos
espacos de cuidado em sadde. E garantir que os
temas sejam discutidos na academia, com os pro-
fissionais em sua formagado. Provocar discussoes
junto as mulheres com endometriose, entenden-
do suas demandas por satdde e valorizando seus
discursos como contrapontos necessarios a uma
critica ao establishment biomédico. Ha que pen-
sar, ainda, que as andlises aqui referidas a aten-
¢ao a endometriose, podem se revelar em outras
situagoes de adoecimento crénico onde sejam
as mulheres aquelas que transformem dor e so-
frimento em reinvindica¢ao por cuidado digno,
nao submetido a quaisquer formas de violéncia.
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