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			Por que escrevi este livro

			Decidi escrever este livro porque a endometriose acomete uma em cada dez mulheres no mundo, e o intervalo entre o início dos sintomas e o diagnóstico é, em média, de 4 a 11 anos.

			Apesar de tão prevalente, percebi que ainda são poucas as informações acessíveis às pacientes — e que muitas vezes elas vêm de fontes leigas. Acredito que compreender a doença e reconhecer seus sintomas pode contribuir para que o diagnóstico seja feito mais cedo.

			A leitura deste livro é uma medida simples, mas pode ajudar a reduzir o tempo de sofrimento de muitas mulheres.

			Dr. Douglas Ribeiro da Silva
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			Antes de começar

			Como usar este livro

			Os capítulos seguem o caminho mais comum de quem procura ajuda: entender a doença, reconhecer os sintomas, chegar ao diagnóstico, conhecer os tratamentos e preparar as consultas. Você pode ler na ordem ou ir direto ao tema que importa agora.

			Cada capítulo termina com um resumo, uma lista de perguntas para levar à consulta e as referências científicas usadas. Ao longo do texto, os quadros reúnem informações para consulta rápida, e os boxes “No SUS” mostram o que prevê o protocolo do Ministério da Saúde. O capítulo 11 traz um glossário e respostas a perguntas frequentes.

			Ao final, a seção “Ferramentas para o seu cuidado” oferece modelos para registrar sintomas, organizar medicamentos e exames, preparar perguntas e anotar o que foi combinado em cada consulta. Antes dela, “Para continuar a conversa” apresenta uma série em vídeo com profissionais de várias áreas e um convite para você contar a sua história.

			Sobre a linguagem

			A endometriose afeta principalmente mulheres, mas também pode afetar homens trans, pessoas não binárias e outras pessoas que têm ou tiveram útero. Por isso, ao longo do livro, usamos com frequência “pessoas” e “pacientes”. A palavra “mulheres” aparece quando descrevemos pesquisas feitas com mulheres ou dados que se referem especificamente a elas. Todo o conteúdo vale para quem tem endometriose, independentemente da identidade de gênero.

			Sobre as imagens e as referências

			As cenas identificadas como simuladas foram geradas por inteligência artificial e têm finalidade ilustrativa. Os números ao longo do texto remetem às fontes listadas ao final de cada capítulo. As recomendações citadas são as vigentes em outubro de 2026; como o conhecimento sobre a endometriose avança, algumas podem mudar.

			Um aviso importante

			Este livro tem caráter educativo e não substitui avaliação ou orientação individual. As decisões sobre diagnóstico e tratamento devem ser tomadas com a equipe de saúde que acompanha cada pessoa. Diante de sinais de alerta, como dor súbita e intensa, desmaio, febre com dor ou sangramento intenso, procure atendimento imediato.

		


		
			

			Capítulo 1

			O que é endometriose?

			Receber um diagnóstico de endometriose pode trazer alívio por finalmente encontrar uma explicação para os sintomas e, ao mesmo tempo, muitas dúvidas. O que essa doença significa? Por que ela provoca dor? Todas as pessoas precisam operar? Será possível engravidar?

			Se você ainda está em investigação, talvez queira saber se a endometriose explica o que sente. Se acabou de receber o diagnóstico, talvez esteja tentando se orientar entre informações, relatos e recomendações. Não é preciso compreender tudo de uma vez. Vamos começar pelo que a doença é.

			Endometriose é uma doença caracterizada pela presença de tecido semelhante ao endométrio fora do útero. O endométrio é a camada que reveste a parte interna do útero e se modifica ao longo do ciclo menstrual. Quando não ocorre gravidez, parte dessa camada se desprende e dá origem à menstruação.1,2

			Na endometriose, o tecido encontrado fora do útero se parece com o endométrio. Essas áreas recebem o nome de lesões de endometriose e podem provocar inflamação e alterações nos tecidos próximos. Essa é a ideia central: o nome da doença vem do revestimento interno do útero, mas as lesões estão fora dele.1,2

			A endometriose é uma doença crônica, ou seja, costuma exigir acompanhamento ao longo do tempo. Isso, sozinho, não diz como será a sua vida com endometriose. Há tratamentos para aliviar os sintomas e reduzir o impacto da doença, e o plano é construído a partir do que você sente, dos resultados da avaliação e dos seus objetivos.1,2,3
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			Figura 1 Endométrio e endometriose: onde ficam?

			O diagnóstico também não torna a cirurgia obrigatória. Medicamentos, cirurgia e acompanhamento com outros profissionais têm papéis próprios, que veremos nos próximos capítulos.2,3

			Onde a doença aparece e como se apresenta

			

			A endometriose ocorre mais frequentemente na pelve, a região inferior do tronco onde ficam o útero, os ovários, a bexiga e parte do intestino. As lesões podem estar nos ovários, na superfície externa do útero, nas tubas uterinas e no peritônio, uma membrana que reveste internamente o abdome e recobre muitos dos seus órgãos. Também podem comprometer o intestino, a bexiga e os ureteres, canais que levam a urina dos rins até a bexiga.4

			Essas localizações ajudam a entender por que a endometriose pode provocar sintomas que parecem não ter relação com o útero. A lista mostra onde a doença pode aparecer, e não que todos esses órgãos estejam comprometidos na mesma pessoa.

			Existem também apresentações fora da pelve, como no diafragma, o músculo que participa da respiração, e em estruturas do tórax. São menos comuns e exigem avaliação direcionada.1,2

			Ao ler um laudo, você pode encontrar diferentes nomes para as formas da doença. Eles descrevem onde as lesões estão e como se apresentam.

			Na endometriose superficial, as lesões estão na superfície do peritônio. “Superficial” descreve a localização, não a intensidade do sofrimento, e a palavra não deve ser usada para desvalorizar os sintomas.2

			Quando a doença forma um cisto no ovário, ele recebe o nome de endometrioma. O conteúdo desse cisto costuma incluir sangue antigo, de aspecto escuro, daí o apelido “cisto de chocolate”. Nem todo cisto ovariano, porém, é um endometrioma.4

			Na endometriose profunda, as lesões se estendem abaixo da superfície do peritônio ou comprometem mais profundamente outras estruturas, como regiões próximas ao útero, o intestino ou o trato urinário. A localização e a extensão orientam a investigação e o planejamento do cuidado.2,3

			Essas formas podem coexistir e não são etapas de uma sequência obrigatória: a endometriose superficial não necessariamente se torna profunda. Para o seu caso, importa saber o que foi encontrado e como isso se relaciona com seus sintomas.2,3
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			Figura 2 Principais formas de apresentação da endometriose.

			Por que os sintomas variam tanto?

			A inflamação ao redor das lesões pode contribuir para a dor. Também podem surgir fibrose, um tecido semelhante a uma cicatriz, e aderências, faixas de tecido que unem estruturas que normalmente se movimentariam com mais liberdade.4

			

			Mas a dor não depende apenas das lesões. Músculos, nervos e outras condições também podem participar. Por isso, a avaliação considera tanto os exames quanto o relato de quem sente a dor.5

			A endometriose pode estar associada a cólicas menstruais, dor fora da menstruação, dor nas relações sexuais e desconforto ao evacuar ou urinar. Algumas pessoas têm poucos sintomas ou nenhum.3,4

			Essa diversidade explica por que a experiência de uma amiga, de uma familiar ou de alguém nas redes sociais pode ser muito diferente da sua. O relato de outra pessoa pode acolher, mas não prevê como a sua doença vai se comportar nem qual tratamento será o mais adequado.

			Algumas classificações organizam a endometriose em estágios, conforme a distribuição das lesões e a presença de aderências. Elas ajudam a registrar a doença, mas não contam toda a história: o estágio não define sozinho o tratamento. Uma dor que interfere no trabalho, no estudo, no sono ou nas relações precisa ser ouvida e investigada, qualquer que seja a classificação do laudo.3

			O que sabemos sobre sua origem

			Ainda não existe uma explicação única para a origem da endometriose. Há pesquisas sobre fatores genéticos, hormonais e sobre o sistema imunológico, responsável pelas defesas do organismo, e muitas questões permanecem em aberto.1

			A doença é influenciada pelo estrogênio, um hormônio do sistema reprodutivo. Isso ajuda a entender por que medicamentos hormonais são usados no tratamento, embora não explique sozinho todos os mecanismos da doença.2

			A Organização Mundial da Saúde estima que a endometriose afete cerca de 10% das mulheres em idade reprodutiva no mundo. É, portanto, uma doença frequente.1

			A endometriose também pode ocorrer na adolescência, e a menopausa não exclui completamente a doença ou sintomas relacionados a ela. Homens trans e pessoas não binárias também podem ser afetados, inclusive durante o uso de testosterona, e seus sintomas devem receber a mesma atenção.1,2,6

			Outro nome que pode aparecer durante a investigação é adenomiose. Apesar da semelhança, são condições diferentes: na adenomiose, o tecido endometrial está na camada muscular da parede do útero; na endometriose, o tecido semelhante ao endométrio está fora dele. A adenomiose também pode provocar cólicas e sangramento menstrual intenso.5

			O que o diagnóstico significa para você

			Uma das dúvidas mais frequentes é sobre a possibilidade de engravidar. A endometriose pode dificultar a gravidez, mas o diagnóstico, isoladamente, não determina a capacidade de uma pessoa engravidar. Idade, condições dos ovários e das tubas e outros aspectos também pesam.2,3

			Se você deseja ter filhos, agora ou no futuro, isso deve entrar na conversa desde o início. Se não deseja, esse objetivo também precisa ser respeitado.3

			Atualmente, nenhum tratamento garante a cura definitiva da endometriose. Mas existem possibilidades de cuidado: os tratamentos procuram aliviar os sintomas, reduzir o impacto da doença e se ajustar às suas necessidades, e o plano pode mudar conforme a resposta, os efeitos adversos e os objetivos de vida.1,2,3

			
				
					
				
				
					
							
							

							Em resumo

							
									A endometriose é uma doença crônica em que tecido semelhante ao endométrio aparece fora do útero.

									As principais formas são a superficial, o endometrioma (cisto no ovário) e a profunda, que podem coexistir; mais raramente, a doença aparece fora da pelve.

									A intensidade da dor não depende só do tamanho ou do estágio das lesões.

									Ter endometriose não significa, por si só, precisar de cirurgia nem ser infértil.

									A doença pode afetar mulheres, adolescentes, homens trans e pessoas não binárias.

							

						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							Para levar à consulta
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			Não é preciso memorizar os termos deste capítulo. O essencial é saber que a endometriose se apresenta de maneiras diferentes, que a sua experiência conta e que as decisões sobre o cuidado precisam levar em conta a sua vida. No próximo capítulo, vamos conversar sobre os sintomas e sobre quando a dor merece investigação.
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			Capítulo 2

			Sintomas: quando a dor merece investigação

			Talvez você tenha crescido ouvindo que sentir cólica faz parte de ser mulher. Pode ter aprendido a trabalhar com dor, a faltar a compromissos sem explicar o motivo ou a organizar a rotina em torno da menstruação. Quando uma experiência se repete por muito tempo, é fácil passar a tratá-la como algo que simplesmente precisa ser suportado.

			Mas ter se acostumado com a dor não significa que ela deva ser ignorada. Se a menstruação interrompe suas atividades, se a dor volta com frequência ou se você precisa mudar a forma de viver para evitá-la, há motivo para procurar avaliação. O impacto na vida cotidiana é uma informação importante na investigação da endometriose.1

			Esse hábito de suportar a dor ajuda a explicar um atraso conhecido: entre os primeiros sintomas e o diagnóstico passam-se, em média, de 4 a 11 anos.2 Reconhecer cedo os sinais que pedem avaliação ajuda a encurtar esse caminho.

			Nem toda dor é causada pela doença: cólicas, desconforto intestinal e dor nas relações sexuais podem ter outras explicações. Neste capítulo, vamos ver quais manifestações são importantes e como descrevê-las, sem transformar o reconhecimento dos sintomas em autodiagnóstico.

			Quando a cólica deixa de ser apenas um desconforto

			A dor relacionada à menstruação recebe o nome de dismenorreia. Algumas cólicas ocorrem sem doença identificável nos órgãos reprodutivos e se devem a substâncias

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
					
					
				
				
					
							
							
						
							
							
						
					

				
				
					
							
							
						
							
							
						
					

					
							
							
						
							
							
						
					

					
							
							
						
							
							
						
					

					
							
							
						
							
							
						
					

					
							
							
						
							
							
						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							
							
									Cólica que impede atividades, piora com o tempo ou não melhora com o tratamento precisa ser investigada, inclusive na adolescência.

									Dor fora da menstruação, dor profunda nas relações e dor ao evacuar ou urinar são sinais importantes.

									A intensidade da dor não acompanha a extensão das lesões.

									Ausência de cólica forte ou de menstruação não exclui endometriose.

									Um registro simples de sintomas ajuda, mas não deve atrasar a consulta.
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