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Dificuldades de mulheres com endometriose quanto
ao diagnostico e o impacto causado em suas vidas

Women's difficulties with endometriosis regarding the diagnosis and the impact on their lives
Dificultades de las mujeres con endometriosis en cuanto al diagnostico y el impacto en su vida

RESUMO

Objetivo: Conhecer a realidade das mulheres que tiveram diagnostico tardio de endometriose e o impacto dessa realidade na
sua rotina e autoestima. Método: estudo observacional, de analise documental e entrevistas, no qual se obteve dados a partir
da analise de respostas feitas a partir de um inquérito online. Os dados e informagdes coletadas correspondiam a: [a] Caracte-
risticas do paciente; [b] Questoes relativas ao diagnostico; e [c] Principais dificuldades para chegar ao diagnostico. Resultados:
Grande parcela de mulheres entrevistadas (83,46%) ouviu que seu comportamento perante a dor da célica era de maneira exa-
gerada. Um total de 78% das mulheres relataram que seus médicos expressaram que o comportamento frente a dor era exa-
gerado. Além disso, “marcar especialista no privado” foi o motivo menos apontado como dificuldade que comprometeu o trata-
mento (60,70%). Conclusdes: Buscar alternativas nas politicas de salide, para esta condicdo clinica, se torna essencial e urgente.
DESCRITORES: Diagndstico Tardio; Endometriose; Sadde da Mulher; Servicos de Satde da Mulher.

ABSTRACT

Purpose: To know the reality of women who had late diagnosis of endometriosis and the impact of this reality on their daily routine
and self-esteem. Methods: an observational study of documentary analysis and interviews, in which data were obtained from the
analysis of the answers given through a virtualized questionnaire. The data and information collected corresponded to [a] Patient
characteristics [b] Diagnosis-related questions, and [c] Main difficulties to reach the diagnosis. Results: A large portion of women
interviewed (83.46%) heard that their behavior in the face of menstrual cramps was exaggerated. A total of 78% of women repor-
ted that their doctors expressed that their behavior towards pain was exaggerated. In addition, “scheduling a specialist doctor's
appointment in the private sector” was the least reason mentioned as a difficulty that compromised the treatment (60.70%). Con-
clusions: Searching for alternatives in health policies, for this clinical condition, becomes essential and urgent.

DESCRIPTORS: Delayed Diagnosis; Endometriosis; Women's Health; Women's Health Services.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la realidad de las mujeres que tuvieron un diagndstico tardio de endometriosis y el impacto de esta realidad
en su vida diaria y autoestima. Método: Estudio observacional de analisis documental y entrevistas, en el que se obtuvieron
datos del analisis de respuestas a través de un cuestionario. Los datos recolectados correspondieron a las [a] caracteristicas
del paciente; [b] Aspectos relacionados con el diagnéstico y [c] Principales dificultades para llegar al diagnostico. Resultados: La
mayoria de las mujeres entrevistadas (83,46%) escuchd que su comportamiento ante los colicos menstruales era exagerado. El
78% de las mujeres informaron que sus médicos expresaron su comportamiento de dolor como exagerado. Ademas, “concertar
cita con un especialista del sector privado" fue el motivo menos mencionado como dificultad que comprometia el tratamiento
(60,70%). Conclusiones: La blisqueda de alternativas en politicas de salud, para esta condicion, se tornaimprescindible y urgente.
DESCRIPTORES: Diagnostico Tardio; Endometriosis; Salud de la Mujer; Servicios de Salud para Mujeres.
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INTRODUCAO

onhecida como a doenga da mulher
moderna, a endometriose ¢ uma
patologia ginecoldgica estrégeno
dependente que afeta mulheres em idade
reprodutiva, que afeta 6,5 milhoes de mu-
lheres no Brasil e 176 milh6es no mundo
2 Sua fisiopatologia se caracteriza pelo
crescimento de tecido endometrial fora
da cavidade uterina, podendo infiltrar a
cavidade genital externa e interna, como,
por exemplo, o peritonio e o miomé-
trio, ou atingir drgaos extragenitais, tais
como, intestino ¢ bexiga'. Apesar de ser
uma doenga benigna, ¢la nio tem cura,
e estd intimamente ligada A infertilidade
feminina e sintomas, como dor pélvica,
sdo fatores debilitantes para a maioria das
portadoras’. Dessa forma, a endometrio-
se traz um contexto psicoldgico, social
e econdmico para a mulher contempo-
rinea, que estd inserida no mercado de
trabalho e que coloca a sua formagio pro-
fissional em primeiro lugar, para depois
casar-se ¢ ter filhos*>¢,
Por conta disso, esse tema se faz tio
importante na atualidade, ¢ que, pela ex-
tensa sintomatologia e ctiologia incerta,
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apresenta um diagnéstico dificil e tardio,
agravando ainda mais a ordem fisioldgica
e psicologica da paciente’. E ¢ nesse ce-
ndrio que surge a problematizagio dessa
pesquisa: quais as principais situagoes vi-
venciadas ¢ dificuldades encontradas pelas
mulheres durante o seu processo de diag-
néstico tardio de endometriose?

Um dos principais agravantes no atraso
diagndstico ¢ a desvalorizacio, por parte
da paciente, de sua dor, pois desde nova
¢ culturalmente silenciada ao passo que
¢ ensinada a normalizar a dor, visto que
a partir da menarca comecam as cdlicas
menstruais ¢ em seguida as dores de parto.
Assim, a falta de conhecimento dos prin-
cipais sinais ¢ sintomas, pode mascarar a
doenga ¢ impedir que a paciente procure
assisténcia®’; além disso, a negligéncia
familiar ¢ médica, moldada dentro das
estruturas sociais, sobre a dor da mulher,
¢ a “psquiatriza¢io” dos problemas femi-
ninos, que deixa essas essas mulheres a
mercé de remédios como fluoxetina e afir-
ma o estigma social que associa a figura da
mulher a histeria, impedem que haja uma
investigacio mais profunda do caso ¢, con-
sequentemente, a procura pelo diagnésti-
co correto®.

A solucio se bascia na disseminacio
de informagoes sobre a doenga, para que,
junto com o autoconhecimento de seu
corpo, a mulher saiba identificar proble-
mas em sua satide, somada com a desmis-
tificacio social da suposta relagio intima
que o sexo feminino apresenta com a dor;
pelo apoio familiar e pela humanizagao do
atendimento pelo profissional de satde,
valorizando todas as queixas da paciente,
para que, entdo, haja reducio do tempo
diagnostico, antecipagio do inicio do
tratamento ¢ redu¢io de complicacoes da
doenca.

Por fim, esse trabalho busca conhecer
¢ expor as principais situacdes vivenciadas
¢ dificuldades encontradas pelas mulheres
durante o seu processo de diagndstico tar-
dio de endometriose, ¢ propor uma refle-
xa0 sobre como ¢ possivel melhorar a con-
dicdo e qualidade de vida dessas mulheres.
Mesmo sendo uma doenca conhecida,
paradigmas sociais ¢ desvalorizagio de sin-
tomas mascaram um diagndstico precoce
¢ forcam as pacientes a entrarem em uma
longa busca por diferentes profissionais
da satide, a fim de encontrar ansiosamente
uma solucio para o problema. Afinal, ape-
sar de benigna, a endometriose ¢ cruel, e
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dentro de suas variacdes ¢ complicacoes,
pode tirar o dircito feminino natural de
consolidagio de sua prole e comprometer
avida profissional, nocauteando o psicolé-
gico das pacientes.

METODO

Foi realizado um estudo observacional,
de anélise documental e entrevistas, no
qual se obteve dados a partir da andlise de
respostas feitas a partir de um questiondrio
virtualizado. Os dados ¢ informagoes co-
letadas correspondiam a:; [a] Aspectos do
diagndstico: tempo de espera, diagndsti-
cos equivocados, [b] Impactos psicolégico
durante espera e [b] Principais dificulda-
des para obter o diagndstico: Realizacio
de exames, acesso a especialistas, conduta
médica (Figura 1).

Este estudo se deu por meio de inqué-
rito on-line feito a mulheres diagnostica-
das com endometriose. Foi desenvolvido
de maneira virtualizada via plataforma
GoogleForms® em func¢io da pandemia
do COVID-19; sendo este disponibiliza-
do em grupos de mulheres portadoras de
endometriose em redes sociais, mediante

anuéncia das moderadoras dos grupos, no
periodo de julho a setembro de 2020.

Por envolver seres humanos, respeitou-
-se a legislagdo vigente no Brasil, e o pre-
sente projeto foi submetido ao Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da UNIVILLE,
sendo apreciado ¢ avaliado como aprova-
do obtendo protocolo de aprovagio com
registro CAAE 26897619.2.0000.5366.
O TCLE foi virtualizado, tendo-se uma
primeira pagina apenas com o termo, para
que participantes nio lessem as perguntas
antes de aceitarem participar da pesquisa.
Para o confirmar o aceite havia entio dois
links: “sou maior de 18 anos aceito partici-
par”” e “nio desejo participar”

A populagio estudada correspondeu a
mulheres que relataram ter tido o diagnds-
tico de endometriose apds 5 anos, e aamos-
tragem definida a partir do prevaléncia de
mulheres com endometriose no Brasil (6,5
milhoes) no qual se estabeleceu o nivel de
confian¢a de 95% com margem de erro de
5%; sendo determinado entdo a quantida-
de de 385 mulheres nas condicoes clinicas
estipuladas. O tempo foi definido como
aquele contado a partir da data da primei-
rador incapacitante; € que se encontravam

Figura 1: Processode pesquisaincluiuquestionario virtualizado disponibilizado
para grupos de mulheres com endometriose em meios digitais. Do total
respondido, separou-se aquelas com diagnostico superior a 5 anos para

analise de dados sobre os impactos desta demora, bem como as dificuldades
para se ter o diagnostico
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na menacme. Foram excluidas da pesquisa
mulheres que nio se enquadravam nestas
condigées, que nao aceitaram participar
da pesquisa ou que preencheram de forma
incompleta o questiondrio.

A coleta de dados dos pacientes se deu
em entrevista. Foram registradas em for-
muldrio padrio desenvolvido pelos pes-
quisadores; presente em uma plataforma
de acesso on-line do GoogleForms °. Em
seguida os dados foram plotados em pla-
nilha do Excel® sendo agrupados conforme
as varidveis de estudo levantadas anterior-
mente. Os dados plotados foram expressos
em formas de graficos para posterior anéli-
se e discussio dos resultados encontrados.

RESULTADOS

O questionério foi respondido por 678
mulheres, das 5 regides do pafs. Dessas,
623 atendiam os critérios de inclusio e
exclusdo, e 405 responderam que demo-
raram 5 anos ou mais para terem o diag-
néstico e estavam dentro da amostragem
estabelecida.

Na abordagem sobre “Aspectos do
diagndstico”, notou-se que a grande maio-
ria aguardou por mais de 6 anos para se ter
o digandstico, correspondento a cerca de
55,83% da amostra, sendo estas passiveis
das dificuldades que as mulheres apresen-
tam quando nio apresentam o tratamento
adequado para a endometriose (Figura 2).

A grande parcela de mulheres entre-
vistadas — que demoraram mais de 5 anos
para o diagnéstico (83,46%) — ouviram de
forma frequente, seja de seus amigos ou fa-
miliares, que seu comportamento perante
a dor da cdlica era de maneira exagerada
(figura 3).

Quando perguntadas sobre a atitude
médica frente a queixa da dor durante as
consultas, a grande maioria (78%) infor-
mou que frequentemente seus médicos
se referiram a conduta delas como frente
ador como “comportamento exagerado”
(Figura 4). Tal condigio gerou nas mulhe-
res um certo impacto psicolégico negati-
vo, pois as mesmas passavam a duvidar do
que sentiam, ¢ como lidavam com a dor,
no qual muitas (cerca de 50% deste grupo
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Figura 2: Intervalo de tempo entre os primeiros sintomas e o diagndstico

definitivo, em anos. Predominancia do tempo superior a seis anos a amostra
avaliada
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Figura 3: Percentual de mulheres que ouviram de amigos e familiares sobre o

exagero no comportamento frente as dores que relatava
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Figura 4: Percentual de mulheres que ouviram de médicos sobre o exagero no

comportamento frente as dores que relatava
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pos 5 anos de diagnéstico) buscaram al-
gum tratamento psiquiatrico.

Com relagio a abordagem “princiapais
dificuldades até o diagndstico’, os itens
“consulta com especialistas no privado’,
“realizar exames no privado” ¢ “medico
nio suspeitar do diagndstico” foram apon-
tadas pela grande maioria como dificulda-
des de atrasaram a obtencio do diagnds-
tico ¢ do tratamento. Poucas relataram
conseguir superar esta condicio de atraso
com ajuda de amigos e familiares, sendo a
condi¢io mais frequente o atraso ao aces-
s0 a0 que poderia adiantar o diagndstico

(Figura 5).

A dor pélvica presente na endometrio-
sc ¢ resultado de um processo inflamatério
adivndo do crescimento de tecido endo-
metrial ectépico, sendo este fenomeno
hormonio-dependente e também relacio-
nado a problemas imunoldgicos’.

O tecido endometrial que deveria ser
eliminado pela vagina sai pelas trompas,
num processo conhecido como “menstru-
acdo retrégada’, no qual o endométrio ade-
re a outros tecidos levando a um processo
inflamatdrio extremamente dolorido. O
sistema imune por sua vez seria o respon-
savel pela eliminacio de tais nédulos en-
dometriais, mas nio sendo capaz, a condi-
¢io clinica se estabelece ®. Uma vez que se
desconhece a doencga e seu mecanismo, a
dor pélvica da endometriose ¢ facilmente
confundida com uma célica menstrual
usual, sendo erroneamente tratado, e so-
cialmente considerado como um exagero
por parte da mulher ao sentir tal dor.

Além deste desconhecimento, ressalta-
-se 0 machismo estrutural como responsi-
vel por grande parte da subvalorizagio da
dor sentida pelas mulheres. A negligéncia
estrutural provocada pelas questoes de gé-
nero, assim como deficiéncias na rede de
assisténcia, reflete em psiquiatrizacio do
sofrimento feminino®.

Ao serem culturalmente silenciados,
mulheres passam a normalizar suas dores,
de forma que até mesmo contribuem para
a demora no tempo de diagnéstico. Ain-
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Figura 5: Principais dificuldades apresentadas pelas mulheres na amostra

para obtencao do diagnostico e tratamento
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da, mesmo apds serem diagnosticadas, ao
analisar o tratamento fornecido paraa do-
enga, percebe-se maior risco de alivio ina-
dequado da dor em relagio aos homens,
retratando mais uma vez, o estere(’)tipo
cultural inserido socialmente’.

Apesar do grupo estudado ter relatado
a passividade dos profissioanais médicos
quanto as queixas de dores intensas, a de-
mora nio pode recair apenas para a con-
duta profissional. Trata-sc de um fator a

ser trabalhado por meio do incentivo a
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CONCLUSAO

A prevaléncia da dor, a demora no diag-
néstico e a infertilidade sio caracteristicas
marcantes no quadro da endometriose. A
doenga permanece cercada de mitos, pou-
co conhecida e compreendida pelas pro-
prias mulheres. Este trabalho permitiu co-
nhecer ¢ expor as principais situagdes, no
qual de destaca a questio de uma demora
consideravel até o diagndstico, a falta de
compreensdo familiar; falhas no sistema
de satde para acesso rdpido a exames e
consultas com especialistas. Questoes que
para a maioria se torna dificil de ser supe-
rada ¢ impacta na demora para o encami-
nhamento do tratamento.

E necessario, entao, a garantia do aces-
so ao servico publico ¢ de qualidade ¢ a
ampliacio da divulgacio do problema, a
fim de contribuir para a identificacio dos
sinais ¢ sintomas da doenga, para que as
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culturais, além do reconhecimento desse
importante tema. =
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