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PREFÁCIO


			O livro O lado emocional da endometriose vem para preencher uma lacuna importante no conhecimento dessa doença prevalente, que tem sido extensamente estudada nos últimos anos, com pesquisas que buscam as causas, os métodos diagnósticos e as melhores formas de tratamento.


			Nesse contexto, Lilian Donatti interessou-se em entender mecanismos de enfrentamento (coping) das mulheres com endometriose e desenvolveu uma interessante pesquisa que resultou em sua dissertação de mestrado e artigo científico, demonstrando que pacientes com endometriose que utilizam estratégias positivas de enfrentamento apresentam melhor adaptação ao estresse e melhor quadro em relação à depressão. A partir disso, Lilian intensificou seus estudos que culminam agora com este livro, que trata das questões relacionadas ao lado emocional da endometriose, abordando áreas que são afetadas pela doença, como a sexualidade, a vida profissional, assim como o lado físico e emocional propriamente dito.


			Ao trazer esses conceitos, percebemos ainda mais a necessidade de uma abordagem multiprofissional no tratamento das mulheres que apresentam endometriose, que devem receber cuidados terapêuticos focados na doença, mas também direcionados para a saúde emocional, pois corpo e mente são parte de um único conjunto. Esta obra será de grande valia para a atualização de profissionais que trabalham para o bem-estar de tantas pacientes que são diagnosticadas com endometriose.


			Sergio Podgaec


			Professor livre docente do Departamento de Obstetrícia e Ginecologia


			da Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo


			





APRESENTAÇÃO


			Jung desperta-nos para olharmos para o simbolismo da vida. Mostra-nos que é preciso acreditar na altivez e plenitude da nossa psique, pois nela está contida nosso melhor caminho em busca da nossa melhor versão como pessoa. Claro que não é uma jornada fácil, quando nos deparamos com nossas imperfeições, com nossa sombra, muitas vezes nos assustamos e recuamos. Não é fácil nos desafiar, porém, para que possamos nos destituir das “roupas antigas da alma” e trilhar em busca do nosso “novo”, precisamos de um tanto de coragem, determinação, foco e persistência. Além disso, quando nos deparamos com a dor da endometriose, outras difíceis barreiras também surgem, e estas não são apenas psíquicas, mas físicas. Nesse ponto é mais do que fundamental entendermos a relação constante e única entre corpo e mente. Não há dissociação. A psicossomática vem nos apontar que não é possível identificar “quem influencia quem”, pois corpo e mente são uma díade! Não há separação. Então aqui é o ponto crucial: aprender a cuidar da mente e aprimorar o autocuidado nos proporciona também maior equilíbrio do corpo, do organismo como um todo.


			O cenário da endometriose mostrou-se altamente impactante na vida de modo geral: desde a dúvida inicial sobre o diagnóstico e os cuidados necessários, a busca por profissionais especializados e acessíveis financeiramente, a dor muitas vezes incapacitante, a necessidade muitas vezes de passar por cirurgias, a descoberta da possibilidade de infertilidade, as dificuldades que permeiam a vida conjugal, a dor na relação sexual, as ausências no trabalho e na vida social devido à dor, a oscilação emocional, a necessidade de monitorar constantemente a evolução ou não da doença com exames desconfortáveis, muitos são os motivos pelos quais o quadro da endometriose desencadeia desregulação emocional, podendo-se chegar ao estresse e à depressão.


			Simbolicamente é uma doença que atinge a feminilidade: inicialmente os órgãos sexuais femininos, a região da pelve, que são acometidos. Muito há para se olhar e descobrir nesse cenário. A relação com o corpo, com o feminino, com o significado de ser mulher.


			Para que ocorra uma mudança significativa e duradoura na nossa psique e nas nossas atitudes, existe um primeiro componente fundamental: o conhecimento. Esta obra identificou que a forma como a mulher com endometriose enfrenta a sua realidade está diretamente relacionada com a intensidade da vivência do estresse, da depressão e da dor. Então, esta obra irá te munir de conhecimento e ferramentas para concretizar essas mudanças. Venha trilhar esse caminho e comece a sua jornada de transformação.
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			EU E A ENDOMETRIOSE: COMO ESCOLHI ESSE CAMINHO? OU SERÁ QUE FOI ELE QUE ME ESCOLHEU?


			Desde meu primeiro contato e estudos em Psicologia, sempre tive muito interesse na Psicossomática e sabia que esse tema estaria de algum modo envolvido em minhas pesquisas. Havia uma questão, quando eu pensava nesse assunto: queria entender como e se os conflitos pessoais interferiam nas manifestações corporais, como doenças, alergias, dores etc. Nesse momento de minha vida, as perguntas ainda eram amplas e gerais, uma vez que eu não havia escolhido uma doença específica para pautar meus estudos.


			Muito tempo se passou até que, no caminho de minha história pessoal, surgiu uma situação inesperada e a possibilidade de um diagnóstico que poderia mudar o curso de minha vida: deparei-me com a possibilidade de ser portadora de uma intrigante e, até então, desconhecida doença, a endometriose.


			Desde esse momento, muitas sensações e dúvidas surgiram e, em meio a algumas breves pesquisas que realizei para a minha própria informação, notei o quanto essa doença estava presente na vida de muitas mulheres e como esse diagnóstico estava envolvido em tamanho sofrimento emocional.


			Lembro-me de quando descobri um blog especializado nesse assunto e como os depoimentos das mulheres portadoras de endometriose me trouxeram certa angústia, pois percebi o quanto a falta de informação era um dos pontos que alavancavam profundas dúvidas, sem respostas concretas. Eu podia sentir a dor daquelas mulheres, podia tatear o quanto se sentiam perdidas e como estavam ávidas de respostas e de acolhimento! Houve uma identificação imediata, pois era também como eu estava naquele momento da minha vida.


			O meu caminho pessoal seguiu. Depois de me aprofundar em alguns aspectos emocionais e aprender muito com a minha situação, decidi escolher essa doença para ser base das minhas pesquisas. Entendi que, a partir da minha própria história pessoal, eu poderia indiretamente ajudar muitas mulheres, contribuindo com mais uma pesquisa científica nesse tema.


			Busquei conhecer as atuais pesquisas e percebi que havia muitas direcionadas para o contexto médico e, apesar de encontrar algumas importantes investigações também no contexto psicológico, observei que esse âmbito ainda precisa continuar sendo aprofundado.


			Desse modo, amadureci o meu tema e, enquanto ele se desenvolve cientificamente, faz-se igualmente presente em minha vida pessoal, porém hoje, sem dúvida, muito mais bem definido, tratado e elaborado psiquicamente.
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			O QUE EU DESCOBRI SOBRE A ENDOMETRIOSE


			Eu precisei pesquisar muito e gostei de fazer isso. Nesse trajeto descobri que realizei um dos meus sonhos: de ser cientista, eu estava aqui exercendo esse papel ao me debruçar nas pesquisas sobre esse tema e posteriormente contribuir com textos científicos.


			O resultado das pesquisas trouxe a visão de que a maioria dos estudos sobre endometriose está relacionada a temas como: busca sobre a etiologia, tratamentos existentes, formas de diagnóstico, tipos de endometriose e as comorbidades que envolvem essa doença, como a dor pélvica crônica e a infertilidade, e ainda recentes estudos da relação dessa doença com a imunidade e com a microbiota.


			Outros trabalhos levantam questões que abarcam o lado psicológico da endometriose: a baixa qualidade de vida dessas pacientes, incluindo prejuízo nas relações interpessoais e afetivas, depressão e ansiedade, presentes desde os primeiros sintomas até a comprovação do diagnóstico, formas de enfrentamento da doença e possibilidade de tratamento, com o apoio da terapia cognitivo-comportamental e outras terapias complementares, as quais visam a amenizar dor e ansiedade, como acupuntura, técnicas de relaxamento, apoio grupal, yoga, mindfulness, dieta balanceada, entre outras.


			O que muita gente não sabe é que a endometriose é considerada uma doença muito antiga. Nezhat et al. (2012, p. 1) pontuam que a história da endometriose pode ter sido perdida ao longo do tempo, já que não havia conhecimento, condições e instrumentos para detectá-la, mas afirmam que essa doença é reconhecida desde o séc. XVII e descrita pela primeira vez por volta de 1860. Ressaltam ainda que, a despeito disso, nos dias atuais, “[...] continua a reinar como uma das mais perplexas doenças ginecológicas”. Isso é muito curioso, pois não é que agora existem mais mulheres diagnosticadas com endometriose do que antes, o que muitas pacientes apontam, na verdade o que ocorre é que as pesquisas na área, a tecnologia e as formas de diagnóstico melhoraram muito a possibilidade da doença ser diagnosticada com mais precisão. Com isso também mais médicos passaram a se especializar nesse ramo, incluindo a cirurgia robótica.


			Outro ponto também interessante é a atribuição “enigmática” dada comumente para a endometriose em muitos textos ao se caracterizar essa doença. Isso pode justificar-se pela complexidade do quadro que a acompanha: incerteza da etiopatogenia, dificuldade de diagnóstico, possibilidade de estadiamento da doença e impossibilidade de cura, características que levam alguns pesquisadores, como Conceição (2005, p. 101), a enfatizarem que, “[...] apesar de ser benigna, a endometriose traz muitas vezes o cenário de uma doença maligna”, principalmente pelo fato de não ser atribuída a cura para ela, e sim o controle. As ideias de que não se sabe a origem da endometriose e, mesmo quando tratada, existe a possibilidade de recidiva, são os pontos que mais justificam essa percepção de ser uma doença “enigmática”.


			O que se sabe é que, na natureza feminina, as mudanças hormonais são frequentes, mas quando estas estão somadas às dores crônicas, as alterações de humor são previsíveis. Somente por isso já poderíamos sustentar que a endometriose carrega consigo fatores que influenciam diretamente e de modo constante o âmbito psicológico, as relações sociais e afetivas.


			Por outro lado, pouco se sabe na prática como o estado psicológico das pacientes influenciam as alterações somáticas.


			Por exemplo, um fato que levanta questões ainda sem respostas é que, dentro de um vasto número de mulheres com endometriose, há, em um polo, pacientes com um quadro de dor pélvica crônica e dificuldade de engravidar, até o outro extremo, pacientes sem dor, que muitas vezes não sabem que têm a doença e a descobrem apenas durante o parto ou em alguma outra cirurgia ginecológica. Então, o que diferencia essas mulheres? Apenas o grau da doença? Sem dúvida é um dado importante, mas podemos ir além e questionar: e o estado psicológico também influencia esse cenário? De que forma?


			Diversos são os fatores presentes na convivência com a endometriose: a dor constante e, com ela, a mudança de comportamento; a incerteza que permeia o diagnóstico da endometriose e, com ela, a possibilidade de infertilidade; os prejuízos nos relacionamentos interpessoais e profissionais, causando impactos emocionais; a possibilidade de reincidência da doença; e a consequente queda da qualidade de vida, de um modo geral.


			Diante da certeza do diagnóstico, esse cenário se consolida e essas pacientes precisam aprender a conviver com a endometriose, lidar com seus sintomas e, por meio de alguns tratamentos, controlar a sua incidência. Esse parece ser o desafio.


			Nesse contexto, propício ao estresse emocional, tratar a endometriose não significa tratar especificamente um órgão doente, mas a pessoa como um todo, sugerindo a necessidade conjunta do tratamento médico especializado, somado a um olhar contextualizado e individual do significado dessa doença para a paciente, identificando como ela entende a sua condição física, como se percebe, como vivencia suas emoções e seu corpo.


			A pergunta que eu mais me faço aqui é: como as pacientes convivem com a endometriose? Como se dá a relação da endometriose com as estratégias de enfrentamento (coping), depressão, níveis de estresse e percepção de dor? Como é possível viver assim? Quais os caminhos que as mulheres com endometriose encontram para continuar com sua rotina diária? Tenho certeza de que conhecer a experiência de cada uma será muito rico e engrandecedor para nós, e me incluo nessa.


			Antes de qualquer coisa, quero trazer para vocês uma atualização teórica sobre a endometriose e, para isso, usei horas e horas de meus dias me debruçando em diversos artigos científicos, fui buscando em todas as plataformas todas as pesquisas que eu podia localizar, entrelaçando os dois assuntos: psicologia e endometriose. Essas foram as duas palavras que mais se fizeram presentes ao longo dos meus dias! Todo esse trabalho foi realizado nos campos da PUC-SP e da FMUSP, foi uma experiência e tanto, porque fui aprendendo a encontrar os caminhos, tanto do meio científico como das relações interpessoais. Vários foram os obstáculos, nem sempre encontramos pessoas dispostas a compartilharem conhecimento e eu, como sou muito curiosa e persistente (para não dizer teimosa, rs), fui perguntando, observando, garimpando, e aos poucos identificando os passos que eu tinha que seguir. Nesse trajeto encontrei também pessoas extremamente generosas que me auxiliaram e me mostraram o caminho das pedras, abrindo as portas e agregando valiosas dicas ao meu conhecimento. Você que está iniciando no campo científico ou você que já é “doutor no assunto”, imagina aquele monte de artigos a serem analisados, um a um, primeiro o título e as palavras-chaves, depois o resumo, depois o texto todo. A seleção dos textos e a execução da minha escrita... por isso digo que é uma jornada. Quanto eu aprendi! E é isso que eu quero compartilhar aqui com vocês! Primeiro ponto: você sabe o que é a endometriose? Vamos descobrir?
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			O QUE É ENDOMETRIOSE?


			A endometriose é uma doença inflamatória crônica caracterizada pela presença e crescimento do endométrio (camada que reveste o útero) fora da cavidade uterina. É uma grande curiosidade como o tecido similar ao tecido do endométrio se localiza fora da cavidade uterina e continua respondendo aos efeitos dos hormônios e acaba “sangrando” igualmente na época da menstruação. É isso que faz com que esse tecido acabe aderindo a outros órgãos, trazendo muita dor, irritação da pelve e a dificuldade de fertilização (AMERICAN SOCIETY FOR REPRODUCTIVE MEDICINE, 2012).


			Mas como é o aspecto normal do endométrio? O aspecto morfológico do endométrio varia com o estímulo hormonal. Na pré-puberdade e na pós-menopausa, encontra-se fino e atrofiado e, na maior parte da vida da mulher, apresenta-se desenvolvido, sofrendo modificações cíclicas que caracterizam o ciclo menstrual. A menstruação consiste na descamação do endométrio (células endometriais, sangue e muco), que ocorre ciclicamente, devido à interrupção do estímulo hormonal (estrogênio e progesterona), na ausência de gravidez (CONCEIÇÃO, 2005). Esse é o ciclo normal da vida hormonal da mulher! E aqui já fica um primeiro importante recado: eu sei que no caso da endometriose é um ciclo muito doloroso, mas já dando dicas sobre o autocuidado, jamais sinta raiva do seu corpo, afinal a natureza dele é essa! Seu endométrio naturalmente descama na época da menstruação na ausência da gravidez.


			Vocês sabem que a intensidade da dor da endometriose é diferente para cada mulher? Por que isso ocorre? É devido ao grau da endometriose. Vamos conhecê-los? Os autores Koninckx e Martin (1992) nos ajudam nessa missão. Eles descreveram a classificação da endometriose conforme sua profundidade. É considerada superficial, quando a infiltração ocorre até 2 mm abaixo da superfície do peritônio (uma membrana que reveste a parte interna da cavidade abdominal e recobre órgãos como o estômago e os intestinos, reto, bexiga e útero); intermediária, quando ocorre entre 2 a 5 mm; e profunda, quando se infiltra a mais de 5 mm, podendo localizar-se em peritônio pélvico, região retrocervical (istmo uterino e ligamentos útero-sacros), vagina (terço superior e fundo de saco posterior), septo retovaginal (espaço entre reto e vagina, no terço médio e inferior da vagina), retossigmoide (segmento final do intestino grosso que termina no canal anal), íleo terminal (última porção da anatomia do intestino delgado), ceco (porção inicial do intestino grosso), apêndice, bexiga e ureteres, entre outros. Sim, é isso mesmo, os focos da endometriose podem estar nesses locais e em mais outros como citaremos adiante.


			Se você já fez algum exame para identificar a endometriose, já deve ter se deparado com esses nomes no laudo médico. Agora já pode ter uma noção melhor quando ler o laudo junto com seu médico!


			De acordo com Nisolle e Donnez (1997), a endometriose manifesta-se como três entidades distintas: a endometriose superficial peritoneal (localizada dentro da cavidade abdominal, onde seu limite inferior é a cavidade pélvica), a endometriose ovariana (os chamados endometriomas) e a endometriose infiltrativa profunda, esta última considerada a mais grave e com sintomas mais intensos. Por isso existe a diferença da dor. Cada mulher sentirá a dor da endometriose de modo distinto, de acordo com a localização e profundidade do foco da endometriose.


			Chapron (2009) aponta que o endometrioma pode ser um marcador para a endometriose infiltrativa, ou seja, a endometriose mais profunda. Isso quer dizer que, se você tiver foco da endometriose nos ovários, precisa investigar se você também tem focos mais profundos. Em outros casos não, você pode ter apenas nos ovários. Por isso ser assistida por médicos e radiologistas especialistas em endometriose é tão importante: só eles poderão te dar essa resposta. Cada caso é um caso! Pronto, aqui está uma segunda grande dica de ouro: não compare seu quadro com o de outra mulher, pois cada organismo reage de uma maneira à doença e à medicação. Só o seu médico (tem que ser especialista em endometriose) poderá te guiar nos passos do melhor tratamento para você!


			A American Society for Reproductive Medicine (ASRM, 2012) comprova isso que estou te contando quando afirma que: os primeiros implantes de endometriose assemelham-se a pequenas manchas planas, bolhas ou pedaços espalhados na superfície pélvica. Essas manchas podem ser claras ou das cores branca, marrom, vermelha, preta ou azul. Não é possível prever a gravidade e o curso da endometriose: ela pode, por exemplo, crescer sobre a superfície do ovário como implantes ou invadir o ovário e desenvolver um cisto cheio de sangue, chamado endometrioma ou “cisto de chocolate” (devido à cor escura).


			Então combinado? Vamos parar de comparar os diagnósticos? O que ocorre no seu corpo é único! Por isso o melhor tratamento é o personalizado. Esse é o seu direito.


			3.1 Prevalência: qual o número estimado de mulheres com endometriose?


			Quantas mulheres têm endometriose no Brasil e no mundo? Algo é certo: você realmente não está sozinha! Veja:


			Estima-se que, atualmente, a endometriose acometa cerca de 10 a 15% da população feminina durante o período em que menstruam. No Brasil, isso equivale a um número aproximado de 7 milhões de brasileiras (PODGAEG, 2014b). Constata-se, igualmente, um número alto nos EUA, com cerca de 7 milhões, e mais de 70 milhões no mundo (BELLELIS et al., 2010).


			Podgaec (2014a, p. 13) ressalta que a prevalência pode ser discutida, pois, como a endometriose requer a comprovação histológica para o diagnóstico definitivo, esse número depende do quadro clínico no qual a paciente se encontra. Ele exemplifica que, “[...] em grupos de mulheres assintomáticas, a prevalência se apresenta em taxas de 1 a 2% e, em pacientes com dor pélvica ou infertilidade atual1, a prevalência alcança índices de 50 a 60%”. Então, se você está tentando engravidar há mais de 12 meses e não teve sucesso, e, somado a isso, você tem os outros sintomas comuns da endometriose, precisa investigar se tem essa doença.


			Outros autores, como Laufer et al. (2003), falam também da incidência da endometriose em adolescentes: em 4 a 17% de adolescentes pós-menarca (algumas já apresentam a endometriose infiltrativa, aquela mais grave e com mais intensidade de dor). Outros pesquisadores (BELLELIS et al., 2010) apontam a incidência dessa doença em 3 a 5% das mulheres na fase pós-menopausa.


			Existem pontos interessantes que se relacionam quando olhamos para o atual contexto de vida das mulheres em nossa sociedade e a incidência da endometriose. Segundo Podgaec (2014b), a endometriose é influenciada pelo padrão de vida feminino atual: a mulher tem menos filhos, engravida mais tarde e é submetida constantemente a um maior nível de estresse. Todos esses fatores estão ligados a um hormônio chamado estrogênio, produzido nos ovários e que é responsável pelo crescimento dessa doença. Ou seja, a partir da primeira menstruação até a menopausa, qualquer mulher pode ter endometriose.


			Não existe diferença para a endometriose, todas nós temos igualmente a possibilidade de ter a doença. Conceição (2005) comprova isso quando aponta que a endometriose é verificada em todos os níveis sociais e étnicos, prevalecendo em mulheres em idade reprodutiva, mas pode ser encontrada dos 10 aos 76 anos. Por ser uma doença de diagnóstico predominantemente cirúrgico, muitas vezes é achada de modo ocasional em cirurgias realizadas com indicações diversas.


			Hoje as meninas acabam menstruando muito mais cedo do que na minha época, por exemplo, e esse é um ponto de atenção, pois é observado que a endometriose pode ser mais prevalente em mulheres com menarca precoce, ou ainda em mulheres que apresentam gestações tardias, ou seja, quando há uma considerável diferença de tempo entre menarca e primeira gravidez (BELLELIS et al., 2010). E sabe por que isso? Imagina que seu órgão foi feito para gerar, essa é a função do útero. Quando isso não ocorre e há apenas a sequência constante de menstruações, a chance de a endometriose existir (se você tiver essa tendência) fica maior.


			Falamos há pouco dos vários contextos da vida afetados pela endometriose, mas não só o contexto de vida pessoal, como também o contexto social. Veja que nos países industrializados, a endometriose é considerada uma das principais causas de hospitalização ginecológica (BELLELIS et al., 2011)!
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