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RESUMO

Este trabalho sistematiza impressdes sobre questoes que rondam o diagndstico e a vivéncia, em mulheres, de
um conjunto de condi¢oes médicas denominadas de “trombofilias”. Fundamenta-se na experiéncia da primeira
autora e em seus relatos de cunho autoetnografico, na analise critica da literatura académica sobre a temdtica e
em observacoes realizadas pelos autores, ao longo dos Ultimos 5 anos, de postagens em grupos de portadores
de trombofilias, da rede Facebook, voltados ao apoio mdtuo de seus componentes. Os resultados apresentados
revelam mecanismos de medicalizacdo e controle do corpo feminino desvelados pelas especificidades das
portadoras dessas condicdes. Esses mecanismos estdo relacionados a banalizacdo do uso de contraceptivos de
base hormonal e a baixa autonomia feminina quanto a escolha de métodos contraceptivos; além disso, revelam
barreiras ao acesso a tecnologias de reproducdo assistida e a manutencdo do papel feminino de reproducdo
bioldgica, frente aos problemas de fertilidade relatados.
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WOMEN WITH THROMBOPHILIA BETWEEN NARRATIVES OF MANDATORY ASSISTED REPRODUCTION
AND THE TRAGEDY RELATED TO HORMONAL CONTRACEPTIVES

ABSTRACT

In this paper, we systematize impressions about issues surrounding the diagnosis and experience, in women, of
a set of medical conditions known as “thrombophilias”. It is based on the experience of the first author and her
self-ethnographic reports, on the critical analysis of academic literature on the subject, and on observations
made by the authors, over the last 5 years, of postings in Facebook, inside groups of patients with
thrombophilia, focused on the mutual support of its components. The results reveal mechanisms of
medicalization and control of the female body unveiled by the specificities of the carriers of these conditions.
These mechanisms are related to the trivialization of the use of hormonal contraceptives and low female
autonomy regarding the choice of contraceptive methods. In addition, they reveal barriers to accessing assisted
reproduction technologies and maintaining the female role of biological reproduction in the face of reported
fertility problems.
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FEMMES ATTEINTES DE THROMBOPHILIE: ENTRE NARRATIVES DE LA PROCREATION MEDICALEMENT
ASSISTEE OBLIGATOIRE ET LA TRAGEDIE LIEE AUX CONTRACEPTIFS HORMONAUX

RESUME

Dans cet travail sont systématiseés les impressions sur les problémes liés au diagnostic et a l'expérience vécue
par les femmes d'un ensemble de conditions médicales appelées «thrombophilies». Il s'appuie sur l'expérience
de la premiére auteure et de ses propres rapports auto-ethnographiques, sur 'analyse critique de la littérature
spécialiseé et sur les observations faites par les auteurs au cours des 5 derniéres années d’affichage dans des
groupes de personnes atteints de thrombophilie en Facebook, destinés au soutien mutuel de ses composants.
Les résultats révélent des mécanismes de médicalisation et de controle du corps féminin dévoilés par les
spécificités des porteurs de ces affections. Ces mécanismes sont liés a la banalisation de l'utilisation des
contraceptifs hormonaux et a a faible autonomie des femmes en ce qui concerne le choix des méthodes de
contraception. En outre, ils révélent des obstacles a l'accés aux technologies de procréation médicalement
assistée et au maintien du réle féminin de la reproduction biologique face aux problémes de fertilité signalés.
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MUJERES CON TROMBOFILIA: ENTRE NARRATIVAS DE REPRODUCCION ASISTIDA OBLIGATORIA Y LA
TRAGEDIA RELACIONADA CON LOS ANTICONCEPTIVOS HORMONALES

RESUMEN

Este documento sistematiza las impresiones sobre los problemas relacionados con el diagndstico y la
experiencia en mujeres de un conjunto de afecciones médicas llamadas "trombofilias". Se basa en [a experiencia
de la primera autora y sus informes autoetnograficos, en el anlisis critico de la literatura académica sobre el
tema y en las observaciones realizadas por los autores, en los Ultimos 5 afios, de publicaciones en grupos de
pacientes con trombofilia, de Facebook, enfocado en el apoyo mutuo de sus componentes. Los resultados
presentados revelan mecanismos de medicalizacion y control del cuerpo femenino revelados por las
especificidades de los portadores de estas afecciones. Estos mecanismos estan relacionados con [a trivializacion
del uso de anticonceptivos hormonales y la baja autonomia femenina con respecto a la eleccion de los métodos
anticonceptivos. Ademas, revelan barreras para acceder a las tecnologias de reproduccion asistida y mantener el
papel femenino de la reproduccién bioldgica frente a los problemas de fertilidad reportados.
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INTRODUCAO

Este é um esforco preliminar de sistematizacdo de impressdes sobre algumas
questoes que verificamos rondarem o diagndstico e a vivéncia, em mulheres, de um conjunto
de condicbes médicas denominadas de “trombofilias”!. Essas impressdes sdao orientadas
tanto pela formacdo de médica sanitarista e generalista da primeira autora, pesquisadora
que se dedica a investigacoes sobre moralizacdo, discurso médico e apropriacdes do conceito
de risco pelo campo da saude, quanto por sua condicdo de mulher portadora de trombofilia
hereditdria. Os demais autores apoiam essas primeiras aproximacoes a partir da insercdo
como antropdloga, no caso da segunda autora; e, o terceiro autor, como médico que tem se
dedicado a pesquisa sobre risco em salde.

Este texto fundamenta-se na experiéncia da primeira autora e em seus relatos de
cunho autoetnografico, da andlise critica da literatura académica sobre a temdtica e das
observacoes de postagens em grupos de portadores de trombofilias, da rede Facebook,
voltados ao apoio mutuo de seus componentes. Apesar de alguns dos grupos contarem com
um ndmero expressivo de membros, alguns deles sdo fechados e, portanto, por cuidado
ético preferimos ndo expor especificidades, tampouco localizar membros ou excertos de
seus posts. Em seu lugar, descrevemos impressdes gerais e comuns ao conjunto geral das
observacoes realizadas ao longo dos dltimos 5 anos, que reverberaram seja em paginas
publicas da rede, seja na midia impressa, conforme se vera a seguir.

Abrimos espaco para explicitarmos a forma com que o texto se apresenta,
coadunando-se ao contelddo, ancorada numa dimensdao metodoldégica que aciona a
implicacdo da autoria na construcao do objeto de pesquisa. Desta maneira, entendemos ser
importante mencionar que utilizaremos a “pessoa da lingua” de forma diversa ao longo dos
trechos: uma primeira pessoa do singular que localiza explicitamente a experiéncia da
primeira autora, ao longo do relato de cunho autoetnografico que apoia empiricamente este
texto; e uma segunda pessoa do plural, quando desejamos sinalizar que, ao material
empirico, os autores fazem sua abordagem analitica conjuntamente.

“Trombofilia” é uma predisposicdo aumentada a tromboembolismo, devida a
Fatores genéticos ou adquiridos (GUIMARAES et al., 2009). Dito de outro modo, trombofilias
sao um conjunto de condicoes de salide caracterizadas pelo risco aumentado de situacoes
potencialmente fatais, chamados “eventos trombéticos”. Devido a mecanismos de

coagulacdo alterados, varias doencas sao comumente associadas a esses eventos, para 0s

" Esta é uma ampliacdo modificada de comunicacdo da Il Reunido de Antropologia da Saude e parte
do projeto de pesquisa em curso denominado “Trombofilia e Mulheres: entre as marcas de género, a
mercantilizacdo da vida e os direitos reprodutivos”.
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quais as pessoas com diagndstico de trombofilia tém maior probabilidade de ocorréncia.
Citam-se: tromboses venosas e arteriais, embolia pulmonar, acidente vascular cerebral,
infarto agudo do miocardio, entre outros.

Quando as trombofilias ocorrem em mulheres, além dos eventos descritos, destaca-
se o risco aumentado de perdas gestacionais recorrentes e de outras intercorréncias durante
a gravidez e o puerpério. O diagndstico de trombofilia é, entdo, uma causa comum de busca
por tecnologias de reproducdo assistida (TRA) na chamada “clinica de infertilidade” (SILVA
SOLIGO et al, 2007). Ainda, o uso de contraceptivos de base hormonal (CBH - também
chamados de anticoncepcionais) em mulheres trombofilicas funciona como um fator de risco
somado a condicdo de base, aumentando ainda mais a probabilidade de eventos
trombdticos. Considera-se, de modo geral, que os CBH sdo contraindicados para mulheres
portadoras de trombofilia.

Apesar disso, na literatura médica sdo frequentes os casos de eventos trombdticos
fatais ou incapacitantes em trombofilicas ndo diagnosticadas que utilizavam esses
medicamentos (POLITI et al., 2013). Amputacoes, cirurgias vasculares complexas decorrentes
de tromboses venosas amplas, lesoes neurolégicas permanentes e morte por embolia
pulmonar ndo sao infrequentes ao observarmos também relatos de grupos de ajuda mutua
de trombofilicos em redes sociais e na midia impressa (REVISTA EPOCA, 2015).

Apesar de sua considerdvel distribuicdo na populacdo — estima-se que o Fator V de
Leiden, considerada a trombofilia hereditaria mais prevalente, atinja cerca de 5 a 7% da
populacdo caucasiana estadunidense (IHTC, 2017) -, constituem ainda condicbes pouco
diagnosticadas e cujo conhecimento é pouco difundido. Avalia-se que o conhecimento clinico
e as repercussoes sociais do diagndstico das trombofilias necessite ser melhor divulgado
entre as especialidades médicas mais ligadas a atencdo primdria em salde, que
habitualmente ndo se deparam com o acompanhamento especializado dos eventos
trombdticos (MANN, 2003; BANK, 2004).

Sendo um tema de debate candente na literatura biomédica, até o momento nao se
considera imperativa a ampla testagem de rastreamento para trombofilias (VERNON;
HIEDEMANN; BOWIE, 2017). Ainda que o dispendioso screening laboratorial obedeca a um rol
de indicacoes especificas, hd protocolos de identificacdo de fatores de risco para eventos
trombdticos a serem utilizados quando da opcdo clinica de algum medicamento que
aumenta o risco desses eventos, sobretudo os CBH (LIMA; BORGES, 2012). Desta forma, se
por um lado a indicacdo de testagem para o diagndéstico de trombofilias é restrita a
determinadas situacdes, por outro lado, uma avaliacdo criteriosa de possivel risco
aumentado para eventos trombdéticos, a partir da coleta cuidadosa da histéria clinica

(anamnese), se impoe.
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Trata-se de uma problemdtica a ser enfrentada pelos sistemas de saldde, se
levarmos em conta que os CBH sdao amplamente utilizados, e que ndo sdo apenas indicados
para contracepcao, mas tém tido seu uso ampliado para outras condicdes clinicas, como a
sindrome de ovdrios policisticos. Ainda, medicamentos de base hormonal andloga tém sido
amplamente usados na menopausa e sindrome climatérica, sob o nome de “terapia de
reposicao hormonal”. Além disso, a terapia hormonal é uma das bases da redesignacao de
género, o que pode acarretar riscos acrescidos as pessoas transgénero que sejam
eventualmente trombofilicas.

Podemos considerar que, dado o amplo uso de CBH e a magnitude de ocorréncia de
eventos trombdticos entre mulheres trombofilicas, potenciais usudrias desses
medicamentos, sao cabiveis reflexdes tanto sobre as estratégias de difusdo de conhecimento
voltadas a essa problemdtica entre o publico feminino, quanto sobre as marcas de género
que rondam a questdo. Isso porque a escolha do método contraceptivo é muitas vezes
orientada por desigualdades de género, que tém como uma de suas caracteristicas a
naturalizacdo da manipulacdo e medicalizacdo do corpo feminino. Essa face dos processos de
medicalizacdo é fulcral para a producdo e reproducdo de desigualdades sociais, nas
sociedades capitalistas (GIFFIN, 2002; VIEIRA, 2003; COSTA et al., 2006; HIRATA; KERGOAT,
2007).

Essa problematica, quando acrescida da parca difusdo do conhecimento - entre
profissionais de salde e publico leigo - sobre as trombofilias, implica na impossibilidade de
abordagens integrais em saude, conforme previsto entre as diretrizes e as orientacoes
programadticas do Sistema Unico de Saide (BRASIL, 2004). Circunscrevendo essa questio ao
Brasil, uma breve observacdo sobre o nimero de estudos publicados sobre esta temética
aponta para uma possivel lacuna na producao de conhecimento.

Na segunda quinzena de dezembro de 2018, ao buscar pelo termo “trombofilia”
entre os periédicos da biblioteca eletrénica Scielo Brasil, sem utilizar quaisquer filtros de
campo, foram recuperadas somente 61 referéncias. Ao combinar “trombofilia” com o termo
“género”, houve recuperacdo de apenas uma referéncia cujo enfoque, no entanto, ndo
aborda essa questdo. Possivelmente, hd producdes de autores de afiliacdo institucional
brasileira em outras bases de recuperacdo de referéncias® mas, de todo modo, esse breve
mapeamento mostra a exiguidade de estudos sobre a tematica em lingua portuguesa, que
podem funcionar melhor para divulgar informacdes, seja facilitando o advocacy, seja para

subsidiar a formulacao de politicas piablicas no Brasil.

2 Do mesmo modo e no mesmo periodo, ao realizarmos buscas analogas na base Scopus, conhecida
pela amplitude de fontes e periédicos e da abrangéncia de areas de conhecimento e regides de
publicacdo, obtivemos resultados semelhantes. A andlise discursiva dessa producdo estda sendo
desenvolvida no ambito do projeto citado anteriormente.

107



Moraes, Ribeiro, Castiel

“GENTE, PEGUEI MEU TESTE" : TROMBOFILIAS, ATENCAO A SAUDE E A RELACAO COM O
RISCO A PARTIR DE UM RELATO PESSOAL

Nesta secdo faco um relato pessoal que revela uma marca de afiliacdo tedrica pelo
processo situado de conhecimento académico (HARAWAY, 1991). E, distinguindo-se do que
tenho percebido nesta trajetéria de pesquisa como fala dominante do corpo feminino, trata-
se também de uma revelacao politica de um corpo que se situa como passivel de ser falado
para além da funcdo reprodutiva, aos moldes das epistemologias feministas (BERMAN,
1997).

Como mencionei, apesar de eu ter ao menos dois tipos de trombofilias hereditarias,
meu diagndstico ocorreu, no entanto, somente hd cerca de 5 anos, apés um dos varios
episddios trombdticos que tive ao longo da vida. Portanto, essas impressoes remontam ao
inicio de 2013. No episédio mencionado, apresentei mais um dentre os varios ataques
isquémicos transitérios (AIT) que tive antes de iniciado o tratamento por tempo
indeterminado com anticoagulantes. Diferentemente dos demais episdédios, tive minhas
queixas clinicas valorizadas, o que permitiu uma breve e protocolar internacdo numa unidade
de cuidados intensivos (UTI) num hospital da rede suplementar do estado do Rio de Janeiro.

A distincdo desta abordagem para as demais foi que, desta vez, e escapando ao
“protocolo para AIT", o médico plantonista permitiu uma anamnese prolongada, que
comecou com a assertiva: “mas me conte sobre a sua vida”. Apesar de ser um procedimento
que deveria ser habitual para casos como este, a abertura para investigar tal “caso atipico”
desta maneira tem perdido forca no meio médico, sobretudo apds as inflexdes que a
racionalidade da protocolizacdo impds & pratica clinica (CASTIEL; POVOA, 2002).

Ele me perguntou se eu tinha ou nao filhos, ao que respondi que ndo, e se eu usava
contraceptivos orais. Ele se impressionou que, mesmo com 39 anos, eu nao tivesse feito uso
desses medicamentos. Quando me perguntou o porqué de nao usar anticoncepcionais,
respondi que utilizava preservativos, pois para mim se tratava de uma tomada de posicdo
politica feminista. Falamos brevemente sobre género e ele achou interessante meu interesse
nesta area. Ainda, me perguntou se alguma vez eu havia ficado grédvida, ao que respondi que
“ndo que eu soubesse”, pois ndo havia realizado nenhum aborto até entdo. Perguntou por
que eu ndo tinha tido filhos e eu disse que, apesar de ter um companheiro de longa data, a
maternidade, por sua via bioldgica, nunca fora para mim um desejo.

Apds me pedir licenca para estudar na sala anexa, o jovem, bem-humorado e
atencioso médico retornou e me perguntou, entdo, se eu “toparia” fazer um conjunto de
exames de rastreamento para trombofilias. Antes, porém, ele quis se certificar de que eu

estava ciente dos possiveis desdobramentos dos resultados desses exames. Na minha
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cabeca, veio um conjunto de diagndsticos diferenciais e me lembrei, ao longe, dos
compéndios de doencas hematoldgicas que ja havia estudado, atendo-me as possibilidades
de suas consequéncias fisicas. Imaginei que talvez nem fosse o caso de eu ter um problema
hematoldgico, mas entendi, naquele momento, que se fosse o caso, melhor seria sabé-lo.
Mencionei que estava ciente sem, no entanto, atentar justamente para as implicacoes de
género envolvidas no diagnéstico. Ora, os compéndios médicos geralmente ndo mencionam
as desigualdades de género como tais. E, afinal, a fragilidade da vivéncia de uma internacao
em UTI trazia a dimensao de finitude que ndo me permitiu, aquela altura, imaginar que minha
vida seria atravessada por essas questoes.

A alta da UTI veio no dia seguinte, com o médico chefe do setor chamando minha
mae e meu marido (também médico) a época para insinuar que talvez nao se tratasse de um
AIT, apesar da hipétese de trombofilia, levantada pelo colega que me atendeu ao longo da
madrugada e o que ele, curiosamente, ndo mencionou. Minha queixa era “somente” de
dorméncia na face, um sintoma que, no entanto, como é comum nesses casos, Ndo teria
respaldo em exames de imagem. Portanto, ele teria de acreditar na minha queixa e, assim,
seria obrigado a realizar o restante da investigacdo protocolar de eventuais danos
neurolégicos. O chefe da UTI estava visivelmente contrariado e esta abordagem repetiu as
anteriores ao meu diagndstico: insinuacoes de que eu estaria “querendo chamar a atencdo”,
“coisa de mulher histérica”, “coisa de filha Unica”, coisa de “filho de “pais ndo casados”, “caso
para a psiquiatria”, modos de explicar esses episdédios que eu ouvi em diferentes momentos
da vida. Afinal, minhas limitacdes neuroldégicas sempre foram, por sorte, passageiras.

Pois alguns dias depois, a “coisa de mulher histérica” tomou a forma de um conjunto
de letras marcadas no papel do resultado dos dispendiosos exames de mapeamento
genético que mostravam que eu era portadora de uma trombofilia hereditaria, chamada
Fator V de Leiden (FVL). Soube depois, tendo voltado ao hospital para agradecer ao médico
que sup6s o diagndstico, que meu “caso” tinha sido escolhido para ser estudado,
possivelmente numa atividade comum no ethos médico, chamado sessdo clinica.

De minha parte, como indicado, recorri a um colega conhecido, médico especialista
em doencas do sangue (hematologista), que teve o desprazer, reportado por ele, de instituir
para mim o tratamento, por tempo indeterminado, com anticoagulantes?. A escolha de qual
anticoagulante oral usar traz, em si, uma disputa relacionada ao apelo de grandes

laboratérios pela popularizacdo de medicamentos mais caros e recentes (MORAES, 2016).

3 Nem todas as pessoas diagnosticadas com trombofilias necessitam de tratamento com
anticoagulantes. De outro modo, esses medicamentos sdo também indicados em outras condi¢des
chamadas de hipercoagulabilidade, em que had maior risco de trombose ou embolia, como em
portadores de préteses cardiacas e para tratamento de episédios de embolia pulmonar e trombose
venosa profunda, por exemplo.

109



Moraes, Ribeiro, Castiel

Apesar de considerar ser esta disputa um caso emblematico para estudarmos medicalizacao,
ndo trataremos disto neste trabalho.

O anticoagulante que escolhemos juntos (o hematologista e eu) — a warfarina - é
um remédio relativamente barato, disponivel hd tempos no mercado e também no Sistema
Unico de Salde (SUS). No entanto, seu uso requer alguns cuidados com a alimentacdo
(vegetais verdes e outros alimentos ricos em vitamina K reduzem sua atuacao). Além disso,
necessita de monitoramento, através de exames de sangue, de indices relacionados ao
processo de coagulacdo, possui efeitos colaterais de longo prazo que podem incluir cansaco
intenso, queda de cabelos e maior tendéncia 3 osteoporose. E comum que as pessoas
usudrias figuem com o corpo marcado de manchas roxas (hematomas), pela tendéncia a
hemorragias, o que requer um estado de alerta permanente aos possiveis sinais de
hemorragias em 6rgdos internos. Sua principal vantagem é que, além de ser barato, seu
efeito é facilmente revertido em caso de acidentes, por exemplo, em que é necessario
reduzir o tempo de sangramento. Por fim, seu uso é reconhecidamente teratogénico e,
portanto, ndo é indicado a mulheres em tentativa de engravidar, ou gravidas, consumirem
warfarina ou outros anticoagulantes orais, pelo risco de dano ao feto e a possibilidade de
problemas ao nascer.

Frente a todas essas questdes e a outros problemas cronicos de salde que eu
apresento, decidi que ndo teria filhos por via biolégica o que foi, inclusive, fortalecido em
outras consultas médicas, com diferentes especialistas. No entanto, como vim a perceber
posteriormente que é comum, iniciaram-se conflitos, a partir desta decisdo, entre mim e meu
marido a época, o que culminou com um divércio, dois anos depois. Na época do diagndstico
estava entdo escrevendo minha tese de doutoramento, licenciada do trabalho, e lidando com
as mudancas no cotidiano que o diagnéstico e o tratamento da trombofilia interpunham,
além da crise conjugal cujo estopim residia na minha negacdo do naturalizado “papel
feminino” de mae bioldgica.

Além de fazer sessoes periddicas de psicanalise ha varios anos, uma saida para este
enfrentamento foi participar de grupos no Facebook, voltados ao suporte mutuo de
portadores. Buscando lidar com o sofrimento que o diagndstico impunha, o que inclui
sintomas e sinais corporais cuja lida cotidiana ndo é pauta dos tratados médicos, passei a
tomar parte de grupos em inglés que tematizavam minha trombofilia diagnosticada (FVL), e
também grupos de usudrios de warfarina. Percebi que, 3 época, ndo havia grupos em
portugués sobre o FVL e criei um, sendo hoje ndo mais uma de suas administradoras. Mais
adiante, a segunda autora deste trabalho também passou a participar desse tipo de grupo e
a observar os fendmenos aqui relatados.

Atribuo a minha participacao nos grupos muito da ajuda ao lidar com o diagnéstico e

com as ddvidas sobre a condicdo/doenca (essa enunciacdo da trombofilia ora como doenca,
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ora como condi¢cdo médica ndo é um consenso NOS grupos) que nao constam dos manuais
médicos e que se relacionam com o cotidiano de portadores e sua poténcia de geracdo de
autonomia frente a questdes de salde. Muitas vezes, as primeiras postagens de mulheres
nos grupos tém mensagem analoga ao titulo desta secdo: “gente, peguei meu teste”,
seguida de um pedido de ajuda: “alguém sabe o que isso quer dizer? ”.

Esse caminho de reconhecimento de um corpo ao mesmo tempo diverso, ou nao
previsto pelos processos de medicalizacdo no sentido da afirmacdo da reproducdo bioldgica;
e, por outro lado, tdo amplamente medicalizado e convergente com a perspectiva
preemptiva relacionada com medicamentos que “tratam” o risco de adoecer (com o uso de
anticoagulantes), fez-me identificar, como pesquisadora e sujeito da pesquisa, com 0sS
apagamentos epistémicos que depreendemos de Berman (1997). Neste caso, apagando-se o
sofrimento gerado pelas marcas corporais, por um corpo feminino diverso, maduro, nao
reconhecidamente situado nos discursos hiperpreventivos, seja pela pretensa “nao
adequacdo reprodutiva”, seja por sua modificacdo estética e dolorosa.

Ao mesmo tempo em que fazia esta pesquisa, crescia o medo de enfrentar a
inadequacdo e escrever sobre a experiéncia, tornando-a um objeto transgressor ao proprio
campo ao qual pertenco (SANCHEZ, 2008; MORAES, 2016). Mas, como tomada de
posicionamento politico feminista, chegou o tempo de escrevé-lo e tentar publica-lo,
utilizando-me da perspectiva autoetnografica também como modo de resisténcia (como em
DUTRA, 2018).

Além disso, podemos perceber pontos de convergéncia entre as marcacoes de
género de meu relato com o que vimos observando nos grupos, entre as quais, muitas
questdes que se colocam em torno da reproducdo biolégica, enunciada nos grupos,
majoritariamente, como um atributo eminentemente feminino. Essas questdes se
apresentam desde como dilemas acerca da contracepcdo, até os processos da vivéncia da

maternidade em portadoras de trombofilias. Buscamos sistematiza-las brevemente a sequir.

CORPOS FEMININOS, TROMBOFILIA E REPRODUCAO NO FACEBOOK: DUAS VIAS NARRATIVAS
A PRIMEIRA ENTRADA: A VIA TRAGICA DOS ANTICONCEPCIONAIS ORAIS

Nos grupos acompanhados®, é comum que as mulheres participem com um nimero

maior de postagens que os homens. Dependendo do grupo, as narrativas mostrardao o

4 As observacdes aqui descritas sdo fruto da participacdo da primeira e da sequnda autoras como
membros de grupos de Facebook relacionados tanto a trombofilias especificas, como o préprio
Fator V de Leiden, quanto voltados as questdes reprodutivas envolvidas no diagnéstico de
trombofilia. Ndo foi informado nos grupos, pela autoria, a realizacdo da pesquisa, ainda que outras
pessoas tenham ja postado nos grupos em portugués chamadas para outras pesquisas. No entanto,
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caminho pelo qual o/a participante chegou até ali. De modo geral, as mulheres recorrem aos
grupos apds receberem o diagnéstico de trombofilia, através de uma dentre duas vias
principais: a) a ocorréncia de um problema grave de salde, muitas vezes relacionado com o
uso de contraceptivos de base hormonal; b) uma ou mais perdas gestacionais atribuidas a
trombofilia.

Na primeira via, os grupos dedicados ao enfrentamento e suporte mutuo de
eventos trombdéticos graves, como trombose venosa profunda, e os grupos de usudrios de
warfarina apresentam geralmente uma narrativa trdgica, com um ndmero maior de relatos
sobre o diagndstico de trombofilia realizado apds esses eventos graves, como embolias
pulmonares, tromboses, derrames e infarto do miocardio. Sdo comuns relatos sobre perdas
abruptas de familiares, vérias das vezes jovens, ou relatos pessoais e fotografias que
refletem diferentes graus de restricdes cotidianas’, principalmente de membros inchados,
de manchas roxas ou outros sinais de hemorragias.

Como mencionado, se a trombofilia é uma condicdo que traz o risco de eventos
trombdticos (ou seja, em que a formacdo de codgulos mais rdpida ou mais frequentemente
que o habitual é um problema), nagueles casos em que se estabelece o tratamento do risco
de trombose com anticoagulantes, os portadores se deparam com o aparente paradoxo de
terem risco de hemorragias. Essa guinada na relacdo com o risco é em geral de dificil
compreensao, e leva a inGmeras postagens sobre duvidas a esse respeito e 3 problematica do
que fazer diante de sangramentos ou de sua possibilidade, como na pratica de esportes,
andar de motocicleta, ou na realizacdo de viagens e trilhas, por exemplo.

E comum que as restricdes se prolonguem, seja pelas sequelas dos eventos
trombaticos, seja pelo préprio tratamento com anticoagulantes, cujo uso pode durar alguns
meses ou estar previsto para toda a vida. O tempo de tratamento dependerd da avaliacao,

por médicos especialistas, de fatores de risco que envolvem desde o nimero de eventos

a primeira autora nao se sentia, como administradora de um grupo, a época, a vontade para realizar
uma pesquisa aos moldes mais “sistemdticos”, entendendo que poderia gerar constrangimento aos
participantes, dado que havia também se apresentado originalmente como médica nos grupos - e
algumas das pessoas a ela recorriam com duvidas que poderiam instituir, ainda que gerando apenas
orientacoes, alguma expectativa compativel com este papel - e o sigilo dai decorrente. Por isso, no
lugar de apresentar posts e trechos de falas (o que, sem duavidas, originaria andlises mais
abrangentes), optamos por apresentar essas notas observacionais fluidas, sem nomear os grupos.
De todo modo, todos tém mais de mil membros, sdo fechados, tém mediacdo por administradores, e
parecem ter um recorte 6bvio de classe e raga — sobretudo aqueles voltados as discussdes sobre
trombofilia e gestacdo. O nimero maior de falas/posts, nos grupos em lingua portuguesa, é de
mulheres brancas, com acesso seja a servicos de salde, incluindo planos privados, seja a
judicializacdo da saude.

5 Sobre essas fotografias e as restricdes cotidianas, a primeira autora desenvolve um blog

fotogrifico aberto autoetnografico na plataforma Instagram denominado “Vivendo Multiplos
Diagnésticos”. O blog encontra-se acessivel a partir do enderec¢o: @vivendomultiplos.

Revista Mundau, 2019, n.6, p. 103-121



Mulheres portadoras de trombofilia

trombdticos, até a coexisténcia de outras condicbes que levam ao risco aumentado de
trombose.

Nesta primeira via, temos uma narrativa de suporte aos portadores/usudrios e é
interessante ver postagens comuns sobre uma estética nova a que o corpo (feminino) precisa
se encaixar: a existéncia de manchas roxas em areas expostas que integram um estigma que
cerca o uso de anticoagulantes — a existéncia de hemorragias ou seu risco iminente. A relacdo
com o tratamento com anticoagulantes da aos corpos femininos anticoagulados uma feicdo
distante do desempenho esperado ou do “padrao de beleza” atualmente propalado, o que
piora naquelas que apresentam também o efeito colateral de queda de cabelo.

Este estigma inclui ainda alteracdes e/ou aumento do fluxo menstrual, que pode,
em algumas mulheres, ser tdo intenso que as leva a quadros de anemia. Nesses casos, a
restricdo cotidiana aumenta expressivamente, sendo por vezes necessario repouso durante
toda a época da menstruacdo, o que torna esse segmento de mulheres mais suscetivel as
repercussoes sociais dos efeitos colaterais de anticoagulantes, como sua demissao dos
empregos, algumas vezes relatada nos grupos em lingua estrangeira. Em alguns casos,
podem ser necessarias transfusdes ou mesmo a retirada do Utero ou a neutralizacdo de sua
camada interna (um procedimento chamado de “ablacdo do endométrio”)®.

Ha diversas postagens que tematizam a banalizacdo da prescricdo de
anticoncepcionais e comecam a problematizar as demais opcdes contraceptivas, que nao
incluem tratamento hormonal e ndo trariam risco acrescido de trombose, como os
preservativos e o DIU de cobre. Na maior parte das vezes, percebemos que definir outra
opcao, além dos CBH, é reconhecida como missdo das mulheres trombofilicas cisgénero.
Pouca discussdo sobre género e diversidade alcanca os posts, bem como sobre o uso dos
preservativos, ainda que haja alguns posts nos grupos de lingua inglesa sobre isso, e neles
alguns homens se manifestam a favor de opcdes geralmente menos interventoras sobre o
corpo feminino.

Outro tipo recorrente de postagem versa sobre a seguranca da chamada minipilula
(CBH que contém somente derivados sintéticos da progesterona em sua formulacdo). Sobre
seu uso em mulheres trombofilicas, muitos especialistas divergem e geralmente os relatos
mencionam que os ginecologistas defendem seu uso, ao passo em que os hematologistas e
alguns angiologistas/cirurgides vasculares a contraindicam. O mesmo ocorre com o DIU de

base hormonal.

6 Recentemente, parece estar sendo cunhada uma nova entidade nosolégica que expressa a
necessidade de consensuar as abordagens médicas do chamado sangramento menstrual intenso
(traducao livre de “heavy menstrual bleeding”) relacionado ao uso de anticoagulantes. A este
respeito, destaca-se uma comunicacao de abril de 2018 da Associagdo Americana de Hematologia,
disponivel em: http://www.hematology.org/Thehematologist/Diffusion/8467.aspx.
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E importante mencionar que, diante de condutas divergentes, as mulheres buscam
0s grupos como fonte de checagem sobre as orientacdes médicas. Destacamos a acdo de um
grupo de ativistas que possui uma pagina pulblica no Facebook (“Vitimas de
Anticoncepcionais. Unidas a Favor da Vida”), que vem problematizando a discussao das
escolhas dos métodos contraceptivos em suas postagens. Este grupo tem conseguido pautar
alguns meios de comunicacdo de grande penetracdo: um exemplo foi a reportagem de capa
do ndmero 877 da Revista Epoca (2015), com uma das entrevistadas sentada em um banco,

com um vestido de gala, as pernas cruzadas, faltando-lhe os dedos dos pés (Figura 1).

Figura 1.

~ INSANIDADE NAS ALTURAS

z minutos de panico e terror em que
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aviao ao chao e 160 pessoas a morte
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a um assessor da Petrobras

REPORTAGEM ESPECIAL

“Usei um

anticoncepcional
gue quase me matou.
0 tratamento

| NECrosou pufik

—t

dos dos pés.

Capa da Revista Epoca nimero 877 (abril de 2015).

Entre outras questbes, este coletivo apresenta como pauta a introducdo de
testagem para trombofilias previamente a prescricdo de anticoncepcionais. Apesar disso,
ainda sdo poucas as iniciativas de divulgacdo e difusdo cientifica sobre as trombofilias e,

ainda menos numerosas, aquelas que se voltam a problematica do risco acrescido em
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mulheres. Ademais, nas postagens dos grupos nos Brasil, pouco se vé o lugar da equipe
generalista na coordenacdo do cuidado a salde dessas mulheres, como prevé o SUS e outros

sistemas universais’.

A SEGUNDA ENTRADA - VIA DOLOROSA E O MILAGRE DA VIDA MEDICALIZADA

Uma segunda via de entrada nos grupos de Facebook se déd de modo preponderante
naqueles que circunscrevem a questdo da trombofilia a reproducao (e ao acesso/vivéncia das
TRA). Esses grupos retinem relatos mais especificos sobre como o diagndstico de trombofilia
levou as mulheres a serem encaminhadas a chamada “clinica de infertilidade”, que congrega
uma gama de custosas e ainda restritas intervencoes tecnoldgicas sobre a reproducao.

Diante de perda gestacional recorrente, é comum que 0/a obstetra realize os testes
para trombofilias e, ao menos na medicina privada, é corrente que sejam indicados as
mulheres anticoagulantes injetdveis. Eles devem ser usados durante as “tentativas”, toda a
gestdo e, pelo menos, parte do puerpério. Uma parte das portadoras de trombofilia é
também encaminhada aos servicos que ofertam TRA. O acesso a enoxaparina soédica,
medicamento comumente indicado para as gestantes que tém trombofilia, € um ponto
crucial de disputas judiciais.

Em pesquisa de precos realizada na segunda quinzena de dezembro de 2018,
verificamos que o menor custo mensal com a enoxaparina fica em torno de R$800,00, se
usada a dose preventiva. Caso a mulher jd seja usudria de anticoagulantes por tempo
indeterminado, deverd utilizar uma dose maior, para a chamada “anticoagulacdo plena”.
Nesse caso, uma mulher de 80 kg usaria, por exemplo, 80mg de 12/12h, cerca de R$5.500,00
mensais destinados apenas a custear um medicamento.

Além disso, como mencionado, o acesso as TRA é bastante restrito. Segundo um
portal conhecido de divulgacdo de conteldo sobre gestacdo e maternidade, a média de
custo de cada tentativa da técnica de fertilizacdo in vitro varia entre R$5.000,00 e
R$20.000,008. Diferentemente dos planos de salde, os procedimentos de TRA estdo
disponiveis pelo SUS, porém apresentam barreiras expressivas, como a baixa cobertura de
servicos especializados (LOPES, 2018). Se, por um lado, hé forte demanda reprimida pela TRA
no SUS, por outro lado, o acesso a compra desses servicos restringe-se a uma peqguena

parcela da populacao.

" Esse lugar da equipe generalista é comum em relatos de pessoas do Reino Unido e da Australia
que integram grupos em lingua inglesa. Em grupos correlatos em lingua portuguesa nao
percebemos essa frequéncia.

8 Portal Gestacao Bebé, disponivel em https://www.gestacaobebe.com.br/fertilizacao-in-vitro-valor-
2017/ Acesso em 28 de dezembro de 2018.
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A expressdao disso nos grupos se da pela recorréncia dos posts sobre como
conseguir o remédio na justica, por exemplo. Os membros se ajudam, orientando-se
mutuamente sobre como se dd o passo-a-passo do processo de judicializacdo para obtencado
de enoxaparina. Sobre isso, hd um nitido recorte de classe e de raca, pelo menos nessa via. As
postagens sobre as técnicas de reproducdo assistida sao geralmente apresentadas por
mulheres brancas e de alta renda, que detém, no circuito dos grupos especificos sobre
reproducdo e trombofilia, um vocabuldrio préprio. Esse [éxico é impregnado dos termos
médicos da drea de TRA, afeito as pessoas que tém acesso suficiente tanto para “comprar o
produto” (tecnologia médica), quanto para interpretar e incorporar as informacoes relativas
a esse universo.

E notdvel que os relatos referentes a esta sequnda via atestam a forma traumaética
com que as perdas gestacionais sao vivenciadas e, nestes processos, sobretudo nos grupos
em lingua portuguesa, pouco sao evocados os pais/companheiros/maridos, apesar das ideias
de que uma “familia completa tem de ter um filho” ou que “uma mulher ndo é completa se
nao tiver filhos” estejam subjacentes a varias postagens. H3 um silenciamento dos posts que
tentam evocar a possibilidade de se optar por ndo ter filhos ou biologicamente, ou mesmo
de ndo os ter.

Quando a primeira autora mencionou a opcao por nao ter filhos em uma de suas
postagens, os comentarios variaram de entender que esta é uma escolha que cabe a mulher,
até acusacoes sobre se tratar de uma covardia. Afinal, ndo ceder ao clamor da “funcdo
natural” de uma mulher, mesmo que por vias tecnoldgicas caras e muitas vezes arriscadas &,
nesse circuito, uma transgressdo as regras tdcitas que sustentam a existéncia do préprio
grupo.

Isso implica em outros dois silenciamentos importantes: o primeiro é sobre as
repercussoes da infertilidade sobre a vida das mulheres. Pouco emerge, publicamente, em
que medida a vivéncia ou a busca da maternidade bioldgica participa do delineamento de
suas relacoes. Geralmente, isso é evocado em trocas de mensagens privadas entre as
mulheres. No entanto, nas narrativas publicas ficam patentes a frustracdo e a intensa
angustia que é trazida pelas barreiras de fertilidade.

Por um lado, esses grupos operam como uma ferramenta notdvel de suporte muituo
para mulheres que se dedicam as tentativas de engravidar. Sdo espacos importantes para se
trocar sentimentos sobre os processos de abortamento, que é ainda um tabu. Por outro
lado, no mais das vezes, a centralidade dos posts reside nos procedimentos biotecnolégicos
reprodutivos médicos, restando apagada a abordagem clinica mais ampla da angustia, por
exemplo.

Sabe-se que o processo de perda gestacional pode ser bastante traumatico e, diante

de situacbes criticas como as descritas, € indicado que a pessoa e/ou a familia seja
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encaminhada a servicos de atencdo psicossocial (MARQUES; MORAIS, 2018). No entanto, isso
nao alca relevancia nos relatos desse circuito. O registro fotografico de ultrassonografias e
dos hematomas causados pelas injecoes de anticoagulantes nas barrigas é tema comum das
fotos veiculadas. J& os relatos sobre recorrerem a outra dimensdo clinica, como a
psicoterapia, para abordarem os traumas advindos das dificuldades reprodutivas, ndo sao
comumente apresentados.

O segundo processo de silenciamento é aquele relacionado aos riscos inerentes a
condicdo de trombofilica que existem para além da gravidez. Entre as mulheres que se
descobriram trombofilicas justamente por conta de perdas gestacionais e que nao tiveram
nenhum evento trombdético até entdo, é comum um tipo de relato: comentam que o médico
lhes disse que trombofilia é algo com que se devem preocupar somente na gestacao.

Esta minimizacdo estd presente também no apagamento dos riscos do uso de
terapia hormonal inerente a algumas das TRA, mesmo em trombofilicas. E importante
assinalar que o 6bito materno e outras complicacdes obstétricas rondam o universo das
portadoras (FONSECA, 2012) e, no entanto, isso ndo € algo a ser mencionado nesses grupos.
Por outro lado, foram observadas postagens que indagavam sobre a necessidade do parto
cesareo, recorrente entre essas mulheres: os posts mostram que a escolha do tipo de parto
parece depender da equipe assistente, apesar de, na literatura médica, a cesariana estar
relacionada ao aumento do risco de eventos trombdticos.

Nessa via de entrada, a narrativa sobre os riscos é suplantada pela perspectiva
performatica de atingir a meta de ser mulher-boa-mae. Gerar e manter um bebé até o fim da
gravidez parece ser fulcral nesses relatos. Uma prética cada vez mais recorrente nesse
circuito diz respeito ao registro fotogréfico do milagre da vida (medicalizada): como
mencionado, em muitos dos protocolos de trombofilia e gestacdo, ha a indicacdo de uso de
anticoagulantes injetdveis, cuja administracdo comumente na barriga, no minimo uma vez ao
dia, implica em ndédulos, manchas roxas e um processo doloroso de mudanca do corpo
feminino. Aqui, o estigma dé lugar a narrativa sacrificial do “ser mae” que se espera seja
coroada pela imagem de uma analogia ao Menino Jesus em uma manjedoura, rodeado por
todas as seringas utilizadas no processo de concepcado/gestacdo da crianca denominada

comumente de “meu milagre” (como na Figura 2).

Figura 2
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| i

Fonte: Foto da matéria “Me sinto completa, diz mée que tomou mais de
500 injecoes para manter duas gestagdes”. (G1, 2017). Este tipo de ensaio é
corrente nos grupos observados.

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise das implicacdes das marcas de género para a contracepcao e a reproducdo
contribui para reflexdes sobre familia e direitos sexuais e reprodutivos. Nesta direcdo,
investigar as pouco estudadas especificidades de mulheres portadoras de trombofilia parece
trazer a tona mecanismos de medicalizacdo do corpo feminino, acentuados neste grupo.

As observacdes das postagens na rede Facebook e o relato de cunho
autoetnografico ajudam a delinear uma problematica que revela, seja pelo que esta explicito,
seja pelos silenciamentos, a circunscricdo da vida 3 esfera médica (CONRAD, 2007) e o
controle dos corpos femininos. Neste jogo de explicitacdo, relacdo com as tecnologias
médicas e apagamento de processos, reside a peculiaridade do discurso médico, que constrdi
e é construido pela mercantilizacdo da vida, e que tem nas desigualdades de género um
motor fundamental (SANCHEZ, 2008).

Questoes centrais de ambas as vias descritas parecem ainda ser pouco debatidas na
esfera publica: seja a banalizacdo do uso de ABH e a baixa autonomia feminina sobre a
escolha dos métodos contraceptivos; sejam as barreiras ao acesso a TRA e/ou a submissdo de
mulheres ao papel materno de reproducdo bioldgica, frente a problemas de fertilidade.
Ambas as vias denotam experiéncias de sofrimento de corpos femininos dolorosamente
medicalizados. Se na primeira via a questdo dos riscos em salde ajuda a circunscrever a
narrativa, na segunda os riscos sobre a gravidez sofrem apagamento, frente a dimensao

sacrificial da maternidade.
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Neste trabalho, ndo analisamos os processos de medicalizacdo que também cercam
a construcao e o controle dos corpos masculinos, com seus modos e efeitos peculiares.
Também ndo observamos relatos da vivéncia da maternidade de mulheres trans, tampouco
relatos dos riscos referentes ao uso de terapia hormonal usada no processo de redesignacao
de género de mulheres e homens trans. Estas sdo questoes pertinentes para a salde publica,
porém nao vocalizadas ou, possivelmente, invisibilizadas, como acontece com muitas das
questdes de salde desta populacdo (POPADIUK; OLIVEIRA; SIGNORELLI, 2017). Além disso,
cabe destacar que o uso crescente de derivados de testosterona, tanto em homens, quanto
em mulheres (MORAES; CASTIEL; RIBEIRO, 2015), aponta para possiveis repercussoes na
abordagem de portadores de trombofilias.

Por fim, acreditamos que as técnicas de pesquisa utilizadas neste trabalho possam
contribuir com abordagens Uteis para a andlise e formulacdo de politicas de enfrentamento

as desigualdades de género e raca, af incluidas as de saude.
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