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Resumo

Neste artigo, apresentarei os itinerarios terapéuticos e a trajetoria de vida de uma mulher com a
sindrome de Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser (MKRH), evidenciando a centralidade do
sangramento em sua vida. A auséncia da menstruagdo evidencia-se como um marco disruptivo de
um diagnostico de uma condicdo reprodutiva, possibilitando a andlise deste fendmeno como algo
que se atribui @ normalidade em corpos lidos como feminino, bem como a possibilidade de criacao
de projetos de vida que espera-se de mulheres, atrelados a maternidade. Contudo, neste caso
também veremos como a sindrome traz outro tipo de sangramento, vinculado a dilatacdo do canal
vaginal, e como o sangue ¢ significado e vivenciado em relagdo a outros corpos € sujeitos, € como
ele torna-se passivel de moldar as subjetividades. O material no qual essas analises se baseiam sdao
de uma entrevista semiestruturada realizada com essa mulher, a qual faz parte da minha pesquisa de
mestrado em andamento, ¢ me permite refletir sobre as conexdes entre os processos da doenca, as
praticas e os discursos biomédicos e as nogdes de género e normalidade.
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Introducio

Os processos de satde e doenga podem ser bastantes significativos na trajetéria de um
individuo, ainda que com graus de implicacdes diferentes a depender dos impactos fisicos e
psicologicos da doenca. Experimentar o mundo, suas possibilidades e limitagdes através do corpo,
local onde se inscrevem as varias dimensdes da vida, torna significativo os impactos que os
processos de satide e doenga trazem para as diversas pessoas, ndo apenas ao nivel fisico, mas
também subjetivamente (Rabelo, 1994). Por isso, neste artigo, tecerei algumas consideragdes sobre
como a Sindrome de (MRKH) impacta a experiéncia de vida de Amélia, uma mulher colombiana
de 33 anos.

Apresentarei sua historia por meio de um breve estudo de caso, uma metodologia que se
mostra especialmente pertinente para esta investigagdo por ser uma abordagem qualitativa que
possibilita uma analise profunda e detalhada de fendmenos sociais em contextos especificos. Essa
metodologia ¢ particularmente adequada para explorar vivéncias de mulheres com a sindrome de
Rokitansky, pois permite compreender as dimensdes individuais e coletivas de suas trajetorias,
incluindo aspectos emocionais, culturais e sociais. Optar pelo estudo de caso faz sentido neste
momento, dado o carater exploratorio do tema e a necessidade de aprofundamento em experiéncias
individuais que, juntas, ajudam a revelar padrdes e singularidades. Além disso, a escassez de
pesquisas sobre a sindrome, especialmente a partir da perspectiva das proprias mulheres, reforca a
relevancia de uma abordagem centrada nas narrativas pessoais.

A MRKH ¢ uma doenca rara caracterizada como uma “diferen¢ca no desenvolvimento
sexual” (Media et al., 2023: 1). Em geral, ela implica na auséncia congénita do utero, do colo do
utero e de dois tercos superiores da vagina, em mulheres fenotipica e hormonalmente ‘normais’
(Paez-Lopes et al., 2013; Wagner et al., 2016). Ha casos agravados da doenca nos quais hé outras
malformagdes associadas, sobretudo no trato urindrio, na constitui¢do esquelética e, raramente,
anomalias cardiacas. Tendo uma prevaléncia de 1 caso a cada 4500 pessoas, a maioria delas
descobrem a condicdo quando, durante a adolescéncia, ndo experienciam o processo de
menstruagio. E a partir da auséncia do sangue esperado para corpos lidos e entendidos como
femininos que se inicia um processo de busca por respostas, exames de diversos e, enfim, chega-se
a um diagnostico.

A historia de Amélia € especialmente interessante para apresentar os itinerarios terapéuticos

que as mulheres com MRKH percorrem para entender o que had com os seus corpos, e evidenciar
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como o sangue ¢ um elemento central nessa trajetoria. Tanto pela sua auséncia como um fator de
alerta de que algo ‘ndo esta certo’, bem como pelo fato de quando ele flui inesperadamente, torna-se
um problema ndo s6 fisico, mas psicologico e emocional. A circulacdo e a auséncia do sangue,
assim, evidencia (im)possibilidades reprodutivas, torna-se um marcador de sintoma e cria uma
ruptura na vida dessas mulheres, por transformar as expectativas de projetos de vida esperados delas
e por elas.

Portanto, em um primeiro momento, apresentarei a historia de Amélia, focando nas suas
experiéncias com o sangue € como ele guia o seu itinerario terapéutico, em um fluxo que atravessa
suas experiéncias relacionais, subjetivas e fisicas. Em um segundo momento, apresentarei uma
breve discussdo sobre o potencial das substancias corporais como constituidoras de relacionalidade
para, entdo, evidenciar como o sangue tem o potencial ndo apenas de constituir pessoas e relacoes,
mas, sobretudo, de generifica-las quando ele se torna um marcador de potenciais e

(im)possibilidade reprodutivas.

1- “Essa questio do sangue comecara a assumir grande importancia no que estou

prestes a lhes dizer”

Conversei com Amélia durante uma hora e meia no inicio de 2024, por videochamada, ela
na Coldmbia, eu no Brasil. Tive a oportunidade de conhecé-la por meio da associacio A.M.A.R,
uma comunidade solidaria e proativa formada por mulheres comprometidas em oferecer apoio
emocional, informacdes e espagos de encontro para mulheres afetadas pela sindrome de Rokitansky
e suas familias. Surgido em 2009, o grupo trabalha a partir de temas como aceitacdo pessoal,
sexualidade e identidade. Seus principais objetivos incluem oferecer apoio a adolescentes recém-
diagnosticadas, facilitar o acesso a informagdes especializadas, sensibilizar a sociedade, promover
pesquisas e construir redes com profissionais e entidades publicas. Ao entrar em contato com a
associacdo, solicitando contato de pessoas que pudessem se disponibilizar para participar da
pesquisa, elas divulgaram meu contato em um grupo WhatsApp especificos para pessoas com
Rokitansky em todo mundo. Amélia faz parte deste grupo e gentilmente se ofereceu para conversar
comigo sobre sua experiéncia.

Assim, ao pergunta-la sobre sua histéria com a sindrome, ela inverteu um pouco a légica
esperada de rememorar seus anos de adolescéncia, e comegou me contando sobre um episodio,

durante a pandemia, que a fez olhar com mais profundidade para o seu processo com a Sindrome de
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Rokitansky apds anos evitando tal reflexdo. Ao ver uma imagem nas redes sociais que dizia que
apenas pessoas com utero poderiam opinar sobre aborto, ela tomou dimensdo de quanto pouco se
fala e se problematiza sobre a auséncia de Utero em mulheres, pelos seus diversos motivos, e as
consequéncias disso. Nao apenas a frase a afetou pessoalmente, como uma pessoa que ja leva quase
duas décadas diagnosticada com a sindrome, como a fez refletir sobre as limitagdes das percepcoes
de género baseadas na constitui¢ao fisica dos corpos. Ao longo de nossa conversa, entendi que o
estigma e os percal¢os na trajetoria de vida associados a sindrome a levaram a se afastar da
tematica, a ndo recordar detalhadamente seu itinerdrio terapéutico e a ndo contar a sua historia para
outras pessoas. A reflexao suscitada pela frase, contudo, a fez voltar a olhar para si, para sua historia
e para as diversas camadas de questdes implicadas na histéria de alguém que, como ela, possui a
Sindrome de Rokitansky.

Aos 13 para 14 anos, Amélia estava curiosa pelo ‘acontecimento’ que a menstruagao
representava no seu grupo de colegas da escola, com as conversas e trocas sobre o mito do que ela
significava entre as adolescentes, mesmo sem ter vivenciado ela mesma ainda o sangramento.
Quando se inquietava com a demora, se acalmava com a ideia de que, em sua familia, a menarca
chegava tarde. Contudo, aos 17 anos os médicos entenderam que seria importante realizar estudos
mais aprofundados para saber o que acontecia com o seu corpo € deram o prazo de 18 anos para dar
inicio aos diversos exames necessarios.

Ameélia me contou que ndo tem muitas memorias desses meses de testes, exames e médicos
que vieram em sequéncia. Tanto pelos anos e esquecimento, quanto pelo fato de que, depois do
diagnostico, ela ‘arquivou’ tudo o que dizia respeito a sindrome, como uma forma de trauma por
todo o processo. Contudo, o momento de diagndstico € descrito por ela como um ‘momento
codigo’, como uma ‘foto que fica’, ou seja, foi tdo impactante que ela ndo conseguiu arquivar na
memoria. Ao chegar no consultério médico com os resultados dos exames, foi dito que ela tinha
Sindrome de Rokitansky e que isso significava, basicamente, que ela nao tinha utero e, portanto,
nao poderia ter filhos.

A falta de explicacdo sobre o que constitui e caracteriza a doenga, comunicada como “uma
lastima e uma falsa empatia” pelo médico, deixou ela e sua mae perdidas sobre como assentar e
entender o que significava, na pratica, essa sindrome de nome grande e composto. Elas ndo
entendiam que ela precisaria de um acompanhamento, que havia questdes de saude sexual
envolvidas que ficaram sem respostas e quais outras questdes a sindrome poderia causar além da

impossibilidade de reproducdo biologica. Amélia reflete sobre como a maternidade ndo deveria ser
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o centro do diagndstico neste momento, pois ndo importa se alguém nao quer ou nao pode ter filhos,
ou se gostaria de explorar possibilidades para além da reproducao biologica, mas como dizer que o
mais terrivel da sindrome ¢ a impossibilidade de ter filhos pode impactar a percepgao de si em uma
adolescente, que esta elaborando seus projetos de vida. De fato, como o diagnoéstico foi dado a fez
questionar bastante a impossibilidade de ter filhos, ainda que essa ndo fosse uma preocupagdo ou
vontade latente naquele momento.

Diante da falta de informagdes e incomodada com o que a sindrome implicava em sua vida,
Amélia tenta deixar de lado esse acontecimento e visa seguir sua vida como uma jovem adulta. O
diagnodstico acontece pouco antes do momento de entrada na universidade, em que ela comeca a
desenvolver uma vida afetiva e sexual. Se antes a auséncia do sangue foi o que a levou até um
diagnostico, € a partir daqui que o sangue aparece € assume uma preponderancia em sua historia.
Isso porque, se até entdo parecia que a sindrome impactava apenas em seus potenciais reprodutivos,
a sua primeira relagdo sexual abre um novo momento na sua relagdo com o seu corpo, sua saude
sexual e com a sindrome. Como relata sobre sua primeira experiéncia sexual:

Fizemos sexo, fomos dormir ¢ eu acordei com uma umidade, senti uma umidade e me
toquei e vi que tinha muito sangue. E era muito sangue. Eu acordo, vejo a cama, muito
sangue. Essa questdo do sangue se tornara muito importante no que vou lhes contar. Para
mim, foi muito traumadtico ver tanto sangue. Nao senti dor em nenhum momento, nem
durante a penetra¢do, nem depois, ou seja, ndo senti dor. [...] A primeira coisa que faco ¢ ir
ao banheiro, trocar de roupa, ele me fornece absorventes higiénicos e as roupas deles, pois
as que eu estava usando ja ndos serviam, era como se eu tivesse feito um aborto, era muito
sangue. Ele queria me levar ao hospital, mas eu ndo quis ir por vergonha. Me parece que se
eu fosse iam ligar para os meus pais e iam dizer que era porque a filha deles estava fazendo
sexo e isso aconteceu com ela. Eu ndo queria ir a clinica, embora a quantidade de sangue
fosse alarmante. Na verdade, ele me levou no carro e teve de colocar um tapete de borracha
na cadeira para que ndo sujasse. A cama foi transformada em nada, tudo foi transformado
em nada. [...] Cheguei em casa e me vi no espelho. Acho que tive uma espécie de choque,
porque quando cheguei em casa e vi, eu ja tinha coagulos, tinha codgulos de sangue e me vi
no espelho e cai, desmaiei, talvez pela perda de sangue, mas mesmo assim nao consegui
levantar a voz, por causa da vergonha, a vergonha de meus pais saberem que tudo isso

aconteceu comigo pela primeira vez (Amélia, 33 anos, Colombia: Entrevista realizada em
janeiro de 2024).

Ainda que seja esperado um sangramento durante a primeira relagdo sexual, o que aconteceu
com Amélia foi fora do parametro do considerado ‘normal’. Na falta de entendimento da situagao,
do que ocorria com o seu corpo, ela ndo teve coragem de pedir ajuda para sua rede de apoio, por
medo de julgamento. Aqui, o sangue se torna um elemento que poderia evidenciar algo fora da
curva do comportamento esperado pelos seus pais, um elemento de vergonha, que ndo poderia ser

revelado facilmente. E por isso que, no dia seguinte, ela deixou as roupas ensanguentadas em um
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lixo perto da sua universidade e reflete que, “se alguém tivesse encontrado essa roupa, poderia ter
imaginado o pior”, pela quantidade de sangue que se encontrava nela.

Preocupada com a situagdo, comentou com as amigas do ocorrido, as quais rapidamente se
mobilizaram e pagaram uma consulta em uma clinica privada especializada em saude sexual e
reprodutiva. Neste momento foi quando ela entendeu um pouco mais sobre sua condi¢do, sobre seu
corpo, suas possibilidades de tratamento e cuidados sexuais e reprodutivos. Ali, a médica, que
parecia mais informada sobre a sindrome e mais cuidadosa em comunicar sobre o que constituia a
sindrome e suas consequéncias, explicou que sua cavidade vaginal era obstruida por pele. Ou seja,
ela tinha um espaco da vagina, mas ndo em um ‘tamanho suficiente’.

De fato, grande parte das mulheres com MRKH realizam tratamentos para criar um canal
vaginal, no caso daquelas que ndo tem a cavidade, enquanto as que tém, usam dilatadores para
expandir o canal. O que levou ao sangramento extremo foi ela ter experienciado a dilatagdo durante
0 sexo, sem saber sobre essa questdo anatomica. Como no momento do diagndstico o ginecologista
ndo comunicou sobre como a sindrome afetava seu canal vaginal, ela ndo sabia que tinha
possibilidades de cuidar e tratar, muito menos as opgdes disponiveis para ela. Naquele momento, a
médica sugeriu que ela continuasse tendo as relagdes sexuais, porque ajudaria na dilatagdo
necessaria para expansao do canal vaginal. Contudo, ao longo de dois anos com esse companheiro,
ndo houve um momento em que o sangue ndo estivesse em um lugar central nas experiéncias

sexuais de sua vida:

Quando eu digo que a questdo do sangue comeca a fazer sentido, € porque eu acho que
durante todo o tempo em que estive em um relacionamento com ele, nio houve um unico
momento em que eu nfo sangrasse. Estou falando do meu primeiro parceiro sexual e acho
que nunca senti satisfacdo porque mentalmente tudo estava no sangue. Eu vou manchar a
cama, vou manchar os lengois dele, vou manchar as roupas dele, manchei todas as roupas
que vocé possa imaginar, ou seja, para mim foi muito traumatico (Amélia, 33 anos,
Colombia: Entrevista realizada em janeiro de 2024).

Assim, podemos notar como o sangue marca contundentemente a maneira como Amélia
pensa e entende sua relacdo com a sindrome. A énfase que colocou no sangramento e as implicagdes
que a abundancia dele em sua vida sexual tomou conforma suas memorias da relacdo afetiva com
esse parceiro, da sua vivéncia sexual, da forma que entende o seu corpo. O sangue ndo perpassa,
assim, apenas uma dimensao bioldgica da doenca, mas atravessa sua percep¢ao de si e de suas

relacdes.
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Durante muitos anos da sua vida, ela associou muitas questdes a sindrome: a falta de prazer;
a construgdo de relacdes de dependéncia emocional por medo da rejeigcdo; a falta de uma relagdo
estavel para seguir com os projetos de vida esperados para uma mulher aos 30 anos; e culpava a
sindrome pelas coisas que tinha e que ndo tinha. A sua histdria evidencia como um diagnostico nao
impacta somente o corpo fisico dos individuos, mas também como eles se entendem a partir das
suas condigdes, como constroem projetos de vida, como pensam sobre si e sobre suas
relacionalidades.

Sua trajetoria, descrita aqui brevemente, nos permite compreender a centralidade da
auséncia do sangue menstrual no itinerario terapéutico das pessoas com a sindrome MRKH e,
também, no processo de corporificagao desses sujeitos a partir dos sentidos sociais atribuidos a
experiéncia da menstruagdo ¢ a sua auséncia. Indo para além do processo de sangramento
menstrual, o sangramento que Amélia experiéncia através da dilatagdo do canal vaginal nas relagdes
sexuais revela também como o sangue se torna um fator de impedimento da vivéncia sexual plena e
um marcador do processo da sindrome. Esse sangue atravessa suas relacdes com parceiros, e até sua
propria vivéncia fisica e corporal como uma jovem adulta Assim, o sangue se torna algo central na
vida da Amélia, mas ndo porque seria o 6bvio para uma questdo de satide, mas porque ela mostra os

outros lados e fungdes dele especificamente em sua vida.

2- O sangue como o constituidor de identidades e relacoes

A relagdo com o sangue descrita por Amélia mostra, por um lado, os atributos negativos do
sangue que flui inesperadamente e sem explicagdo. O sangue, nesse contexto, impossibilita um
desfrute pleno da vida sexual, pois estd constantemente recordando sobre algo que ndo esta certo,
além de implicar uma vivéncia direta com fluidos corporais vivenciados no sigilo, porque sdo
entendidos como “certas informagdes (que) ndo podem ser perceptualmente vistas, tocadas,
cheiradas ou apreciadas por qualquer um dos canais perceptivos” (Sabido Ramos, 2022: 5). O
sangue vertido, em seu caso, revelaria para sua familia o inicio da sua vida sexual e todas as
consequéncias que isso teria para uma familia catdlica tradicional. Por outro lado, por ndo ser o
sangue esperado do corpo feminino — aquele que marca o ciclo e o potencial reprodutivo deste
corpo -, também evidencia uma fuga do que ¢ esperado como ‘normal’, tanto em termos fisicos,

quanto no que se espera socialmente de corpos com capacidade de gestar (Martin, 2006).
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O sangue e suas simbologias — bem como das substancias, de forma mais ampla — sdo
passiveis de andlises por diversas perspectivas, ¢ suas elaboragdes sao tema de andlises
antropologicas. Marshall Sahlins, por exemplo, introduz o debate sobre as substancias para as
elaboragdes sobre parentesco na Antropologia. Ao discorrer sobre a ideia de "mutualidade do ser", o
autor visa demonstrar as multiplas maneiras pelas quais o parentesco ¢ constituido, que vao desde
nog¢des sobre compartilhamento de substancias e experiéncias emocionais em comum, perpassando
a motivacdo logica e significativa para uma ampla variedade de praticas distintas de pessoas
relacionadas (Sahlins, 2011: 230).

A reflexdo sobre as conexdes existentes entre pessoas, sobre seu pertencimento
intersubjetivo, passa, para o autor, pela nogao das substancias. Isto porque as substancias conectam
e sdo passiveis de transmissdo. Ou seja, ndo apenas tem um valor e apelo fisico, mas constituem
relacdes, parentesco e subjetividades. Apesar de criar condi¢des para relacionalidades, contudo, as
substancias ndo amarram pessoas em relagdes fixas e imutaveis. Para o autor, o parentesco ¢ “a
condi¢do duradoura da possibilidade de sua pratica” (ibidem: 6) e pode ser constituido desde
concep¢des naturais e pos-natais, que evidenciaram nog¢des bioldgicas, como também as
possibilidades de performance.

Janet Carsten (2011), ao fazer um retrospectivo da nocao de ‘substancia’ como um termo
analitico, demonstra como diferentes autores entendem e utilizam esse conceito em suas pesquisas,
ressaltando a diversidade de defini¢des e possibilidades de entendimentos sobre o que ele implica e
significa nos diferentes contextos. A autora propde olhar para as qualidades materiais das
substancias e as formas relacionais previstas por suas continuidades, transferéncias e
transformagdes como foco de analise. O sangue parece ser particularmente interessante para pensar

sobre como fluidos corporais geram e criam relagdes, visto que:

[...] acorvivida e a liquidez do sangue, a importancia 6bvia de seu fluxo interno para a
saude e de seu fluxo externo para a reproducdo, o amadurecimento ou a morte, bem
como a pronta alterabilidade do sangue, parecem dar um alcance e um poder tnicos as
suas associagdes imediatas e ao seu potencial para elaboragio posterior (Carsten, 2011:
24).

E interessante notar como o sangue pode perpassar distintas dimensdes simbolicas, e os
processos fisiologicos que ele engendra podem impactar a percepgdo de si e das relagdes sociais.
Partindo de uma analise sobre a valéncia diferencial entre os sexos, por exemplo, a antrop6loga

Francoise Héritier reflete sobre a auséncia do sangue e a infertilidade como “norma ou pratica
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social e uma realidade corporal individual” (Heritier, 1996: 90). Para a autora, a reflexdo sobre
fecundidade e esterilidade revela a relagdo entre “o mundo natural” e o “jogo das praticas sociais”,
das maneiras de condutas esperadas dos individuos nos diferentes sistemas simbolicos. A autora
também visa demonstrar como a esterilidade ¢ sempre atribuida ao feminino. Sobre este aspecto,
Heritier entende que:
Ha para tanto razdes evidentes, de bom senso, uma vez que os factos de natureza biologica
sobre 0s quais nos apoiamos s3o imediatamente perceptiveis ¢ fazem parte do corpo
universal de observagdes sobre a natureza humana que constitui toda a sociedade: é a
mulher que traz dentro de si os filhos, que os pde no mundo e os alimenta, no decurso de

um periodo de fertilidade marcado por um comeco aparente, a primeira menstruagéo, e por
fim, a menopausa (ibidem: 93).

Assim, a relevancia da fecundidade e deste poder das mulheres atribui-se, também, a
responsabilidade pela incapacidade de gestar. H4 a atribuicdo de causas espirituais e, por vezes, da
incompatibilidade da mistura das substancias — sémen, sangue, dguas - do casal. Ao elaborar sobre
este tema, Heritier ressalta como a auséncia da menstruacdo ¢ um fator de esterilidade por
exceléncia, como o sintoma de algo além do fisico, uma “emacia¢do, uma secagem, cuja causa
convém procurar e revelar” (ibidem: 104). Buscam-se explicacdes para ela na ordem das sangdes
sociais de erros de condutas, tais como o cruzamento de geragdes, de sangues e de espécies. Atribui-
S€ a0 COrpo € aos seus processos corporais consequéncias de atos de transgressdo, os quais sdao
representados como podendo ter efeitos bioldgicos, climatologicos e meteoroldgicos (ibidem: 104).
A impossibilidade de reproduzir-se pode ser entendida, por exemplo, como infragdo a uma das
regras mais fundamentais da sociedade, a de dar seguimento as geragoes.

Nesse sentido, o sangue pode tornar-se central na percep¢ao de si, do mundo, e das
possibilidades relacionais de individuos, muito mais do que apenas uma substancia corporal que
revela um aspecto estritamente bioldgico do corpo humano. A etnologia indigena, por exemplo, nos
revela como, em contextos amazonicos, ¢ crucial entendé-lo a partir das perspectivas cosmoldgicas
de cada povo, pois trazem significados e simbologias muito especificas (Belaunde, 2006).

Luna Mendes evidencia como para o povo mbya a constitui¢gdo de pessoa e de corpo esta
imbricada, pois estd vinculada as relagdes mantidas, eclipsadas, estimuladas e evitadas por cada um
(Mendes, 2020: 21). A percep¢do da diferenca nas relagdes esta calcada na diferenca entre os
corpos, pois eles se diferenciam de outros seres, assim como suas substancias (ibidem: 123). A
nocao de sangue, nesse contexto, nao ¢ atrelada apenas a sua dimensdo bioldgica, mas engendra

dimensdes afetivas, espirituais e mentais. Nesse contexto, pode-se entender também a constitui¢do
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da corporalidade feminina através da menstruacao e dos processos reprodutivos, sendo a grande
demarcadora das fases de vida de uma mulher (ibidem: 125).

Atribuir ao sangue o poder de determinar fases de vida também parece ser o caso das
sociedades ocidentais, visto que “da menarca a menopausa, a menstruacao pode ser entendida como
um projeto a ser administrado adequadamente como um componente essencial do ‘fazer género
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(feminino)’” (Roberts, 2020: 178). Isto porque a menstruagdo pressupde a possibilidade de projetos
de vida diretamente ligados a maternidade, a vivéncia de um modelo nuclear de familia e,
consequentemente, a performance do que ¢ esperado do género feminino. Ser mulher, por vezes, é
atribuido a essa transi¢do imposta pela menarca, e traz consigo regras sociais diferentes para um
corpo que possui o potencial de gerar uma vida. Meninas, por exemplo, passam a ser tratadas de
forma distinta depois que sangram pela primeira vez (Johnston-Robledo; Chrisler, 2020: 183).

Nesse sentido, as expectativas postas sobre corpos menstruantes (ou com potencial
menstruante) bem como o conjunto de atos, gestos e desejos que vinculam as ideias de feminilidade
aos processos corporais-reprodutivos, constituem a corporificagdo e as subjetividades das pessoas.
Para Judith Butler, ndo existe uma esséncia de género. O género se daria por agdes repetidas, e a
performance destes atos teria como objetivo manter o género em sua estrutura bindria, que funda e
consolida o sujeito. Nesse sentido, as proprias nocdes de sexo e as ideias de masculinidade e
feminilidade também seriam constituidas como parte de uma estratégia para ocultar outras
possibilidades performativas (Butler, 2014: 201).

Se socialmente a menstruagdo ¢ entendida como um componente fundamental da construg¢ao
do género feminino, do que se espera de seus atributos fisicos e potenciais reprodutivos, a
impossibilidade de vivenciar esse processo de generificagdo através do sangue impacta a percepcao
de si nas pessoas com MKRH. Ao se defrontarem com a impossibilidade da menstruacdo e,
consequentemente, da reproducdo biologica, por vezes ha o questionamento da propria identidade,
se seriam de fato ‘mulheres completas’, como muitas das minhas interlocutoras pontuaram. Essa
ideia de que existe uma mulher completa, entendida no singular, pela qual todas nds deveriamos nos
guiar para criar nossos projetos de vida, entender nossos corpos, vivenciar nossas relagdes, ¢ um
grande fator de sofrimento para muitas pessoas que ndo se conseguem se enquadrar nessa categoria
monolitica e enrijecida de ‘mulher’.

Para Amélia, apos anos lidando com os impactos da sindrome e suas implicagdes na sua
vida, ouvir de outra mulher que ninguém ¢ mais mulher por ter ou nao ter filhos, e que ha mulher

com utero e que decidem ndo ter filhos, e elas também nao sdo menos mulheres por essa decisdo,
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foi descrito por ela como revolucionario. Talvez isso a tenha ajudado a compreender que, apesar de
ser esperado que corpos com capacidade de gestar, gestem, a multiplicidade de vivéncias possiveis
para um ser nao precisa se limitar as suas capacidades e atributos biologicos.

Ao me defrontar com histérias como a de Amélia, me chama atencao como a descoberta da
condicdo e o enfrentamento de suas consequéncias parece ter mais impacto ao nivel psicologico do
que a nivel fisico. Isto porque, por se caracterizar como uma diferenca no desenvolvimento sexual,
a sindrome s traz agravamentos de satide em casos raros. Assim, a maioria das pessoas com
MKRH lidam com o fato de ndo terem o desenvolvimento de seus 6rgdos reprodutivos tal qual o
esperado, e as consequéncias disso para suas vidas reprodutivas, mais do que dores ou uma
condigao fisica debilitante.

A auséncia do sangue menstrual torna visivel um problema, sua invisibilidade provoca
questionamentos e estranhamentos que levam até um diagnostico. Partindo da percepcao que as
substancias corporais criam relacionalidades, entendo que o sangue menstrual tem o poder e o
potencial de vincular projetos de vida e relagdes antes mesmo de elas se darem na pratica, visto que
a possibilidade reprodutiva que ele engendra permite com que mulheres criem perspectivas de uma
maternidade biologica, que envolvem nogdes de parentesco, de performances de género e do
entendimento de um processo de corporificagdo ‘normal’. Assim, a impossibilidade de menstruar
coloca todas as relacionalidades a prova, sobretudo quando o processo de acolhimento e diagnostico
¢ feito sem o cuidado necessario.

Ainda que a construcdo do que ¢ entendido como “mulher” ainda passe pelo corpo, suas
potencialidades e substancias, acredito que exista um papel fundamental dos profissionais da saiude
em reduzir os danos que um diagndstico como este pode causar nas pessoas. Caynna Santos (2023)
ressalta como a infertilidade de mulheres com MKRH ndo ¢ estritamente bioldgica, causal e
universal, mas €, antes, produzida e definida pelos discursos médicos. Sdo estes que criam os
significados e a esséncia da infertilidade. Segundo o autor, “assim como a fertilidade, a infertilidade
ndo ¢ uma propriedade independente, estritamente bioldgica, inscrita a priori nos corpos humanos,
mas consiste em um fendmeno performativamente representado por meio de praticas materiais e
discursivas especificas” (Santos, 2023: 3).

Por isso, parece-me imprescindivel que exista uma educagdo e pratica médica com
sensibilidade de género, com uma abordagem integral, que consiga abordar a educacdao e saude
sexual e reprodutiva para além de esteredtipos e papéis de género enrijecidos. Talvez, assim, um

diagnoéstico que tem potencial disruptivo possa ndo apenas trazer um sofrimento sobre a propria
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adequacdo e normalidade, mas, antes, ampliar possibilidades de projetos de vida. Este foi o intuito
de Amélia ao abrir suas experiéncias de intimidade de toda uma vida comigo, que as vivéncias de
mulheres como ela possam alimentar a ciéncia e uma pratica médica mais comprometida com a
diversidade e a empatia:
[...] eles [os médicos] devem saber que se houver dez mulheres sentadas esperando
atendimento médico, nenhuma delas ¢ igual a outra e ndo podem ser tratadas da mesma
forma. Obviamente, comegando pelo respeito, é claro, comecando pela empatia, porque se
vocé optar por trabalhar para outras pessoas, se ndo tiver empatia, dé o emprego a outra
pessoa. Mas ndo pense que todas as dez mulheres t€ém vaginas, que todas as dez mulheres
tém seios, que todas as dez mulheres sdo maes, que todas as dez mulheres querem ser maes.
E isso que eu gostaria, que a satde parasse de ver as mulheres da mesma forma. [...] a

subjetividade nos atravessa e isso ¢ muito bonito. (Amélia, 33 anos, Colémbia: Entrevista
realizada em janeiro de 2024).

Conclusao

A historia de Amélia nos permite refletir sobre como a manifestagdo da sindrome atravessa
as vivéncias corporais e subjetivas e criam um caminho longo de significagdo e simbolizagao sobre
seus impactos na vida. Em pouco menos de duas décadas, foi a primeira vez que ela refletiu, em voz
alta, sobre sua trajetoria com a Sindrome de Rokitansky, como ela moldou sua identidade e suas
relagdes. Cabe destacar como o peso dado a impossibilidade reprodutiva durante o processo de
diagnostico parece adoecer ainda mais as mulheres, por lidarem com um sofrimento psicologico
dessa “falta”, e sobre o qual a propria medicina ndo parece oferecer as ferramentas necessarias para
prover um acolhimento.

Como Amélia comentou, esse foi um "momento cddigo" que a acompanhou por toda a vida.
E se o médico responsavel pelo seu cuidado tivesse comunicado de outra maneira, explicado e
evidenciado a sindrome e seus impactos ao invés da impossibilidade reprodutiva, serd que a sua
vivéncia teria sido distinta? Serd que ela poderia ter reduzido os danos do que o sangue tornou-se
em sua vida se soubesse de possibilidades de dilatagdo vaginal antes de vivenciar uma experiéncia
traumatica de sangramento?

A falta de uma perspectiva integral de saide no momento de investigagdo e comunicagdo de
diagnoéstico podem impactar a forma pela qual as pessoas com MKRH criam os significados do que
a sindrome tem para si. Isto porque os processos reprodutivos, € as substdncias como o sangue,
possuem capacidade de determinar identidades, relacionalidades e projetos de vida. A auséncia do
sangue menstrual nos corpos com MKRH, por exemplo, cria questionamentos sobre a possibilidade

de criar um curso de vida ‘normal’ esperado de mulheres. A histéria de Amélia também nos
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possibilita refletir sobre o sangue que flui mas que ndo evidencia o potencial reprodutivo, mas sim
algo de errado. Este sangue inesperado impacta a vivéncia sexual, relacional e afetiva por
evidenciar toma uma grande dimensao e no seu processo de subjetivacdo e relacionalidade.

As histérias que perpassam processos de saide e seus impactos tém o potencial de nos
conectar com os multiplos aspectos dos itinerarios terapéuticos e suas consequéncias na vida dos
individuos. A sindrome de Rokitansky, mais especificamente, evidencia o papel central do sangue
menstrual nos processos de criagdo de identidades, de normalizagdo dos corpos femininos e nas
possibilidades relacionais das pessoas impactadas por esta doenca. Lidar com uma doenca rara ja
pode ser, em si, um arduo processo, sobretudo quando ela impacta nas possibilidades reprodutivas.
Por isso, ¢ crucial que as praticas médicas sejam pautadas por valores mais amplos do que apenas

aqueles guiados pelos papéis sociais esperados de mulheres.
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Sangue entre projetos de vida: uma trajetoria com a
Sindrome de Mayer Rokistansky-Kuster-Hauser (MKRH)

Blood between life projects: a trajectory with Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (MRKH)
syndrome

Abstract: In this article, [ will present the therapeutic itineraries and life trajectory of a woman with
Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser (MKRH) syndrome, highlighting the centrality of bleeding in her
life. The absence of menstruation is seen as a disruptive milestone in a diagnosis of a reproductive
condition, making it possible to analyse this phenomenon as something that is attributed to
normality in bodies that are read as female, as well as the possibility of creating life projects that are
expected of women, linked to motherhood. However, in this case we will also see how the
syndrome brings about another type of bleeding, linked to dilation of the vaginal canal, and how
blood is signified and experienced in relation to other bodies and subjects, and how it becomes
liable to mould subjectivities. The material on which these analyses are based comes from a semi-
structured interview conducted with this woman, which is part of my ongoing master's research, and
allows me to reflect on the connections between health processes, biomedical practices and
discourses, and notions of gender and normality.

Keywords: blood; infertility; sexual health; Rokitansky syndrome.

Sangre entre proyectos de vida: una trayectoria con el sindrome de Mayer-Rokitansky-
Kiister-Hauser (MRKH)

Resumen: En este articulo, presentaré los itinerarios terapéuticos y la trayectoria de vida de una
mujer con el sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (MKRH), destacando la centralidad del
sangrado en su vida. La ausencia de menstruacion se percibe como un hito disruptivo en un
diagnostico relacionado con la reproduccion, lo que permite analizar este fenomeno como algo que
se atribuye a la normalidad en cuerpos leidos como femeninos, asi como la posibilidad de construir
proyectos de vida esperados para las mujeres, vinculados a la maternidad. Sin embargo, en este caso
también veremos como el sindrome genera otro tipo de sangrado, asociado a la dilatacion del canal
vaginal, y como la sangre es significada y vivida en relacion con otros cuerpos y sujetos,
volviéndose capaz de moldear subjetividades. El material sobre el cual se basan estos andlisis
proviene de una entrevista semiestructurada realizada con esta mujer, que forma parte de mi
investigacion de maestria en curso, y permite reflexionar sobre las conexiones entre los procesos de
salud, las préacticas y discursos biomédicos, y las nociones de género y normalidad.

Palabras clave: sangre; infertilidad; salud sexual; sindrome de Rokitansky.
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