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RESUMO

A endometriose é uma condicdo caracterizada pelo crescimento do tecido endometrial
fora do utero, manifestando-se por sintomas como dor intensa durante o ciclo
menstrual e infertilidade. No Brasil, estima-se que uma em cada dez mulheres seja
afetada, com impactos significativos na qualidade de vida e na produtividade
econdmica, sendo que as perdas associadas a doenga superam os custos diretos com
tratamento. Apesar da relevancia do tema, ha uma lacuna nos estudos sobre a
implementacdo de politicas publicas voltadas a endometriose no pais. Neste contexto,
o presente estudo analisa a execucdo das politicas publicas para a endometriose no
estado do Rio Grande do Sul, que desde 2015 conta com uma legislacao especifica
sobre o tema. A pesquisa, de abordagem qualitativa e descritiva, baseou-se em analise
documental de atos governamentais entre 2016 e 2024 e em survey com mulheres
portadoras de endometriose no RS. Os resultados evidenciam fragilidades na
implementacdo da politica publica estadual, como a auséncia de campanhas
educativas, falhas na capacitacdo de profissionais e a insuficiéncia de estruturas
especializadas para diagnostico e tratamento.
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ABSTRACT

Endometriosis is a condition characterized by the growth of endometrial tissue outside
the uterus, manifesting in symptoms such as severe menstrual pain and infertility. In
Brazil, it is estimated that one in ten women is affected, with significant impacts on
quality of life and economic productivity, as the losses associated with the disease
exceed the direct costs of treatment. Despite the relevance of the issue, there is a gap
in studies on the implementation of public policies addressing endometriosis in the
country. In this context, the present study analyzes the implementation of public
policies for endometriosis in the state of Rio Grande do Sul, which has had specific
legislation on the topic since 2015. This qualitative and descriptive research is based
on a document analysis of governmental acts from 2016 to 2024 and a survey
conducted with women living with endometriosis in Rio Grande do Sul. The results
reveal weaknesses in the implementation of the state policy, such as the absence of
educational campaigns, shortcomings in the training of professionals, and an
insufficient number of specialized facilities for diagnosis and

Keywords: Endometriosis; public health policies; policy implementation; women's
health.

RESUMEN

La endometriosis es una condicidn caracterizada por el crecimiento del tejido
endometrial fuera del Gtero, manifestandose a través de sintomas como dolor intenso
durante el ciclo menstrual e infertilidad. En Brasil, se estima que una de cada diez
mujeres esta afectada, con impactos significativos en la calidad de vida y la
productividad econdmica, ya que las pérdidas asociadas a la enfermedad superan los
costos directos del tratamiento. A pesar de la relevancia del tema, existe una laguna
en los estudios sobre la implementacién de politicas publicas dirigidas a la
endometriosis en el pais. En este contexto, el presente estudio analiza la ejecucion de
las politicas publicas para la endometriosis en el estado de Rio Grande do Sul, que
desde 2015 cuenta con una legislacion especifica sobre el tema. La investigacion
mapea las acciones gubernamentales entre 2016 y 2024, identifica a los actores

institucionales involucrados y examina nuevas propuestas legislativas. De esta manera,
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se busca comprender los desafios y avances en la implementacion de estas politicas y
su efectividad en la atencién de las necesidades de las mujeres afectadas por la
endometriosis.

Palabras clave: Endometriosis; politicas publicas de salud; implementacion de

politicas; salud de la mujer.

1 INTRODUGAO

A endometriose é definida pela ocorréncia do tecido endometrial, que
normalmente reveste o interior do Utero, fora de sua localizagdo habitual, de maneira
benigna (BVS, 2012). Esta condicdo pode ser identificada por meio de varios sintomas,
tais como intensas dores durante o ciclo menstrual, desconforto durante relagdes
sexuais, dor e sangramento intestinal e urinario no periodo menstrual, além de
infertilidade (BVS, 2012). A prevaléncia por faixa etaria varia amplamente, abrangendo
desde adolescentes até mulheres em fase de pré-menopausa, sem uma idade
especifica mais afetada (GYLFASON et al., 2010). Segundo a Secretaria de Saude do
Distrito Federal do Brasil (2022), uma em cada 10 mulheres no Brasil sofre com os

sintomas da endometriose.

Em estudos realizados no Brasil (TREIS, 2021), observa-se uma lacuna nas
pesquisas sobre endometriose no que se refere a implementacdo de politicas publicas
no Brasil e em alguns de seus estados, nos quais ja haviam politicas aprovadas
anteriormente a politica em nivel Federal. Diante disso, em nivel estadual, aborda-se
a implementacao de politicas publicas de endometriose no Rio Grande do Sul que se
ancoram em uma realidade complexa, a qual exige uma abordagem que considere
tanto a dimensao clinica quanto social da doenca (OLIVEIRA, 2017). A adogdo de
politicas publicas eficazes para conscientizar sobre a endometriose envolve uma série
de estratégias que vao desde a educacao sobre a doenga até o acesso facilitado a
diagndsticos precoces e tratamentos adequados. Isso implica na integracao de servicos

de salde, educacdo e assisténcia social, configurando uma rede de suporte que
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englobe ndo apenas o aspecto médico, mas também o suporte psicoldgico e social as
pacientes. Entretanto, cabe destacar que o Estado do Rio Grande do Sul, desde 2015,
apresenta a Lei n® 14.692, sancionada pelo governo do estado, que institui uma
semana, durante o més de marco, que promove a educacdo preventiva e

enfrentamento da endometriose, durante o més de margo.

Ao tratar da implementacao de politicas publicas, cabe destacar que ao contrario
do que se pensava, por alguns autores, esse € um periodo de criagdo e transformagao
(MAJONE E WILDAVSKY, 1984), evidenciando que a aplicacao de leis e decisdes é uma
tarefa mais complexa do que parece a primeira vista, pois envolve a participacao de
uma ampla gama de atores (individuais e organizacionais), procedimentos e agoes
(BARDACH, 1977) que influenciam significativamente a producdo, conteldo e
resultados das politicas publicas (HILL E HUPE, 2014). No caso estudado, ao longo
desses anos em que a politica estava sancionada, se observou pouca divulgacao e
informacdes sobre a endometriose por parte do poder publico. Portanto, surge a
questdo de pesquisa, como ocorre a implementacao da politica publica para mulheres

portadoras de endometriose no Rio Grande do Sul?

Para isso, teve-se como objetivo compreender o processo de implementagao de
politicas publicas; identificar os atores envolvidos no processo institucional do
legislativo e executivo; apresentar as acoes realizadas por parte do Governo do Estado
diante da politica entre os anos de 2016 e 2024; mapear se houve outras proposicoes

por parte do legislativo para dar conta da implementagdo da politica inicial.
2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 Politicas Publicas: a implementacao

De acordo com Souza (2006), ndao ha uma definicdo Unica e precisa para
politicas publicas, contudo, sdo por meio delas que o governo se coloca em agdo. Uma
politica publica consiste em uma atividade ou diretriz desenvolvida para enfrentar

problemas considerados de interesse publico, buscando sua resolugao ou mitigacao de
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forma relevante. Secchi (2010) acrescenta que a intencionalidade publica e a resposta
a um problema coletivo sao aspectos fundamentais na formulagcao e implementacao

das politicas publicas.

O ciclo de politicas publicas, conforme descrito por Secchi (2010), é estruturado
em fases sequenciais e interdependentes, incluindo: identificagao do problema,
formacao da agenda, formulacao de alternativas, tomada de decisao, implementagao,
avaliacdo e extingdo. Entretanto, esse ciclo raramente reflete a dinamica real do
processo politico, pois suas fases frequentemente se sobrepdem e ndo seguem uma
ordem linear. Trata-se de um recurso tedrico-metodoldgico, ndo de uma teoria
definitiva. Diferentes abordagens sobre o ciclo de politicas publicas coexistem;
enquanto Secchi (2010) enfatiza a descricao detalhada de cada fase, Souza (2006)
questiona os critérios pelos quais certos problemas sdo incluidos na agenda em
detrimento de outros. Souza (2006) argumenta que algumas perspectivas do ciclo de
politicas publicas focam mais nos atores envolvidos no processo decisério, enquanto

outras privilegiam a formulagao propriamente dita.

Até a década de 1970, a implementacdo de politicas publicas ndo era
considerada um problema central pelos estudiosos da area, sob a premissa de que sua
execucao ocorreria de forma automatica e alinhada as decisdes previamente
estabelecidas, dispensando analises mais aprofundadas (HOWLETT; RAMESH; PERL,
2013). No entanto, estudos posteriores demonstraram que a implementacao constitui
uma etapa critica do processo de politicas publicas, sendo suscetivel a modificagoes e

distorcdes ao longo do caminho (LOTTA, 2019).

Segundo Lotta (2019), os estudos sobre implementacdo de politicas publicas
analisam o momento em que as politicas sao concretizadas, buscando compreender
os desafios e obstaculos que emergem nesse processo. A implementagdo, portanto,
nao pode ser reduzida a uma mera aplicacdo técnica de diretrizes previamente
definidas, pois envolve multiplos atores, organizacdes e interagdes institucionais que
influenciam os resultados efetivos das politicas publicas. A perspectiva analitica desses
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estudos evita julgamentos de valor e se concentra na investigacao dos processos

decisérios reais, dos agentes envolvidos e dos resultados alcangados.

A partir dos trabalhos pioneiros de Pressman e Wildavsky em 1973, a literatura
destacou que leis e decisOes politicas nao sdo implementadas de maneira simples e
direta, como originalmente planejado. Nesse sentido, Brodkin (1990) argumenta que
a implementacao nao deve ser vista apenas como um conjunto de atos administrativos
ou operacionais, mas como um espago de disputa politica, onde se definem aspectos

fundamentais da distribuicao de beneficios e recursos publicos (PIRES, 2019).

A literatura sobre implementacao de politicas publicas passou por diversas fases
analiticas. Na primeira geragdo, predominou um tom pessimista quanto a viabilidade
de implementacao eficaz, dada a complexidade e a diversidade de atores envolvidos
(Goggin, 1986; Seetren, 2014). Na segunda geracao, emergiram dois modelos
principais de analise: o modelo Top-down, que prioriza o desenho institucional e os
fatores que dificultam a execucao conforme o planejado. E o Bottom-up, que busca
focar nas adaptagOes feitas pelos agentes locais durante a implementagao e suas
consequéncias para o conteudo da politica (PIRES, 2009; LOTTA et al, 2014;
SABATIER, 1986).

No contexto do modelo bottom-up, Lipsky (1980) argumenta que os burocratas
de nivel de rua — servidores publicos que interagem diretamente com os cidadaos —
exercem significativa influéncia na implementagdo das politicas publicas. Segundo o
autor, as decisGes desses burocratas, suas rotinas e estratégias desenvolvidas para
lidar com pressoes e incertezas tornam-se, na pratica, a politica publica efetivamente
implementada. Matland (1995) reforca essa perspectiva ao afirmar que a abordagem
bottom-up destaca a importancia dos contextos locais e das redes de implementacdo,
argumentando que politicas publicas devem ser flexiveis para se adaptarem as
realidades especificas de cada localidade. Enquanto o modelo top-down se baseia
predominantemente em documentos e normas formais, o bottom-up valoriza a
experiéncia pratica dos implementadores e a necessidade de ajustes operacionais.
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A partir da terceira geragao, os estudos passaram a rejeitar a ideia de um
modelo ideal de implementacao, reconhecendo que diferentes contextos exigem
diferentes estratégias (DELEON; DELEON, 2002). Atualmente, a quarta geracao de
estudos sobre implementacao é caracterizada por multiplos modelos e abordagens,
com forte influéncia de outras areas do conhecimento, como a Sociologia (SAETREN,
2014; HILL; HUPE, 2003; HOWLETT, 1991). Essa nova agenda de pesquisa inclui
temas como governanga, instrumentos de acdo publica, articulagdo entre atores
estatais e ndo estatais, novos arranjos institucionais, processos multiniveis e
capacidade estatal na implementacdo de politicas publicas (HILL; HUPE, 2003).
Segundo Hill e Hupe (2002), os processos de implementacao sao moldados pelas
reacOes das pessoas impactadas pela politica, tornando essencial a analise das

interagdes entre implementadores e beneficiarios.

Lipsky (2010) destaca que a ambiguidade dos objetivos nas politicas publicas
decorre da diversidade de atores envolvidos, da resisténcia em definir metas claras em
contextos conflitantes e da dificuldade de gerenciar multiplos objetivos com recursos
limitados. Lima e D’Ascenzi (2014) apontam que os desafios da implementagao podem
ser analisados sob duas perspectivas principais: Dificuldades administrativo-
organizacionais, problemas relacionados a gestao, coordenagdo e alocagdo de
recursos; e conflitos de interesse, disputas entre diferentes grupos e agentes

envolvidos no processo.

A implementacdo de politicas publicas &, portanto, um processo altamente
interativo, no qual a agao dos implementadores influencia diretamente os resultados
alcancados (LOTTA, 2015). Além disso, a implementacao é condicionada por fatores
sistémicos, organizacionais e individuais, sendo impossivel prever integralmente seu
curso apenas com base nas regras formais. A literatura sobre implementacao de
politicas publicas evoluiu significativamente ao longo das Ultimas décadas,
abandonando a visao linear e mecanicista do ciclo de politicas publicas e adotando
abordagens mais dindmicas e interativas. A ideia de que formulacdo e implementacao
sao etapas separadas foi gradualmente substituida por um entendimento mais
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integrado, no qual ambas fazem parte de um processo continuo de decisao (HILL;
HUPE, 2003).

Nesse contexto, Lipsky (2010) reforca que os burocratas de nivel de rua
desempenham um papel fundamental na concretizagao das politicas, pois sdo eles que
lidam diretamente com os cidadaos e tomam decisdes que afetam a distribuicao de
bens e servigos publicos. Assim, a implementagdo de politicas publicas deve ser vista
como um campo de analise essencial para compreender os desafios da administracao

publica e os mecanismos de efetivacao das politicas governamentais na pratica.
3 METODOLOGIA

Inicialmente, busca-se apresentar o tipo de pesquisa adotado, que se
caracteriza como qualitativa, descritiva, com o objetivo de compreender o processo de
implementacdo da politica analisada. No que se refere ao objetivo da pesquisa, esta
se enquadra como descritiva, uma vez que visa expor determinada realidade e seus
resultados. A pesquisa possui uma abordagem interpretativista diante dos
documentos, entrevistas e percepcdes de algumas portadoras de endometriose do

Estado do Rio Grande do Sul, com o intuito de construir a triangulagdo dos dados.

No presente estudo, se compreendeu a analise de documentos e entrevistas,
fundamentando-se na técnica de andlise de contetido descrita por Bardin (1977). Essa
técnica tem como objetivo extrair o maximo de significado e relevancia dos dados
coletados, ressaltando a importancia da interpretagdo das mensagens e do tratamento
das informagOes contidas nesses registros, conforme a proposta de Bardin (1997). Ao
enfatizar a andlise contextual e expressiva do conteldo, essa abordagem permitindo
a identificacao de informagbes essenciais para a compreensao do fenémeno

investigado.

No contexto desta pesquisa, foi realizada uma analise documental a partir de
documentos oficiais do Governo do Estado do Rio Grande do Sul, os quais abordam,

de alguma forma, a tematica da endometriose. A busca pelo termo 'endometriose’ foi
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realizada em campo de busca geral dos sites institucionais dos Poderes Executivo e
Legislativo do Estado, nao havendo delimitacao por tipo de documento (leis, decretos,
protocolos). A partir desses documentos, foram mapeados os contextos, datas,
processos, atores envolvidos, acoes implementadas, bem como propostas e eventos

relacionados a politica publica voltada para a endometriose.

Além da analise documental, foram formulados questionamentos a Secretaria
de Saude do Rio Grande do Sul sobre a "Semana de Educacdo e Enfrentamento da
Endometriose". Em resposta, foi informado que a area responsavel pelo tema seria a
politica de saude da mulher. Diante disso, foi realizado contato via e-mail com esse
setor, solicitando informacgdes detalhadas sobre a politica estadual voltada para a
endometriose. O primeiro contato com os atores foi estabelecido por meio de e-mails
e telefonemas, utilizando informagdes institucionais disponiveis na internet. Essa etapa
permitiu compreender melhor as agdes governamentais, identificar lacunas e
aprofundar a analise sobre as iniciativas existentes. A coleta de dados com a area da
Saude da Mulher ocorreu ao longo de varios anos, de 2022 a 2025 com o intuito de

compreender o que vinha sendo feito ao longo dos anos de 2016 a 2025.

Adicionalmente, em 2020, foi aplicado um survey com mulheres portadoras de
endometriose no Brasil, por meio do grupo "Endogatchas" na plataforma Facebook. A
participacdo foi voluntdria, permitindo que as respondentes compartilhassem suas
percepcoes sobre as politicas governamentais relacionadas a endometriose no Brasil
e, especificamente, no Estado do Rio Grande do Sul. O survey contou com a
participacdo de 760 mulheres do Brasil, selecionadas de forma voluntaria em grupos
de apoio (Facebook). As participantes tinham entre 16 e 59 anos, com diferentes niveis
de escolaridade e distribuicdo regional. O survey foi realizado com carater exploratorio
e opinativo, sem coleta de dados sensiveis ou identificagdo das participantes, sendo
conduzido de modo voluntario e anénimo. Todas as participantes responderam de
forma voluntaria, an6nima e mediante aceite expresso em termo de consentimento

informado eletronico, que esclarecia os objetivos, a confidencialidade e o carater ndo
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obrigatdrios da participacdo. Nao foram coletados dados sensiveis ou que permitissem

a identificacao direta das respondentes.

Ja em 2025, foram realizadas perguntas abertas, em um roteiro de entrevista
semi-estruturada, direcionadas as politicas publicas de endometriose no Rio Grande
do Sul, por meio do grupo "EndoRS", no WhatsApp, ampliando a coleta de dados e
aprofundando a compreensao das percepcoes de 10 participantes de forma an6nima
e online, com o intuito de aprofundar as percepcdes das politicas publicas de
endometriose do Rio Grande do Sul pelo olhar de quem necessita dessas politicas. As
perguntas abertas foram analisadas segundo a técnica de analise de conteldo de

Bardin (1977), respeitando a anonimidade das respostas.

Ambos os instrumentos apresentaram limitagbes metodoldgicas: como a
dependéncia do autorrelato das participantes, sujeito a memdrias e percepcoes
individuais, e o viés de auto-selecdo, ja que os questionarios foram respondidos por
mulheres mais engajadas e com acesso a internet, o que pode limitar a
representatividade dos resultados em relacdo a populacdo geral de mulheres

diagnosticadas com endometriose no estado.
4 ANALISE E DISCUSSOES

Em 2014, no Estado do Rio Grande do Sul, o deputado estadual Dr. Didgenes
Luis Basegio prop0s o Projeto de Lei que institui a Semana Estadual de Educagao
Preventiva e Enfrentamento a Endometriose. A justificativa para a proposta baseava-
se no fato de que muitas mulheres nao tinham acesso adequado a informagdes sobre
a doenca e suas formas de tratamento, agravando o cenario da endometriose devido
a falta de divulgacdo. O parlamentar enfatizava a importancia da disseminacgdo de
informacdes, como a identificacao dos sintomas, o0 momento adequado para buscar
atendimento médico, os locais para realizacao de exames, além do conhecimento
sobre as possiveis causas e tratamentos disponiveis. Com isso, esperava-se que as

mulheres se sentissem mais informadas e seguras quanto a condicao.
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O projeto tramitou na Comissao de Constituicao e Justica da Assembleia Legislativa do
Rio Grande do Sul, tendo como relatores os deputados Heitor Schuch (em 2014) e
Frederico Antunes (em 2015). O Unico parecer acessivel é o do deputado Frederico
Antunes, que se posicionou favoravelmente a proposta, o que foi acatado pela
comissdao. Em plenario, o projeto recebeu 50 votos favoraveis e, em 6 de maio de

2015, foi sancionado pelo entdo governador José Ivo Sartori.

A legislacao estabeleceu que a Semana Estadual de Educagao Preventiva e
Enfrentamento a Endometriose seria realizada anualmente a partir do dia 8 de marco,
em alusdo ao Dia Internacional da Mulher. Esse periodo também se alinha a campanha
internacional de conscientizagdo sobre a endometriose, 0 Marco Amarelo, que
comegou a ganhar mais forga no Brasil a partir de 2014, impulsionado pelo movimento
Endomarcha. A semana passou a integrar o Calendario Oficial de Eventos do Estado
do Rio Grande do Sul.

Apesar da aprovacgao da lei, sua implementacao nao ocorreu conforme previsto.
A partir de 2016, ja seria possivel executar as agdes programadas, mas nao ha
registros de iniciativas efetivas promovidas pelo Estado, pois uma busca no site do
governo ndo revelou noticias ou campanhas relacionadas a Semana Estadual de
Educagdo Preventiva e Enfrentamento a Endometriose. Até 2020, tanto em nivel
estadual quanto federal, mulheres que convivem com a doenca relataram a falta de

acoes concretas por parte do poder publico, conforme relatado no Survey.

Em 2023, a area de politica da saude da mulher no Estado informou que suas
acoes estavam voltadas para a organizacao da assisténcia, citando a existéncia do
Protocolo de Ginecologia Adulto do TelessaludeRS, voltado a regulacdo médica. A
endometriose também era mencionada em protocolos para o encaminhamento de
casos de infertilidade, dado seu impacto nessa condicao. No sistema de gerenciamento
de consultas da Secretaria Estadual da Saude (SES/RS), havia agendas para

ginecologia, histeroscopia e laparoscopia.
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Entretanto, apesar dessas iniciativas voltadas a classe médica, nao foram
identificadas acdes diretas para informar e conscientizar as mulheres, o que contraria
o proposito original da politica publica aprovada. Além disso, houve um deslocamento
da responsabilidade para o Ministério da Saude, sob a justificativa de que, devido a
transicdo de governo em 2023, seria necessario aguardar novos didlogos. No entanto,
considerando que a politica foi sancionada em 2015, o Estado ja teria tempo suficiente

para promover agoes de conscientizacdo e suporte as mulheres com endometriose.

Diante da inércia na implementacao da legislacdo anterior, em abril de 2023, o
deputado Gustavo Victorino (Republicanos) propds um novo Projeto de Lei (PL n©
16.071), estabelecendo uma Politica Estadual de Luta contra a Endometriose. A
proposta definiu diretrizes como: atendimento multidisciplinar as mulheres com
endometriose; participacdao da sociedade civil na formulacdao, monitoramento e
avaliacao das politicas publicas; divulgacdo de informacdes sobre a doenca e suas
implicagcdes na atencdo primaria a saude; capacitacao de profissionais especializados;
inclusdo da mulher com endometriose no mercado de trabalho; estimulo a pesquisa
cientifica sobre a doenca; ampliacao do acesso ao diagndstico precoce. proposta foi
aprovada pela Comissao de Constituicdo e Justica, com parecer favoravel da relatora,
deputada Delegada Nadine, e do deputado Neri, o Carteiro. Em 19 de dezembro de

2023, a lei foi sancionada.

Em 16 de fevereiro de 2024, o deputado Gustavo Victorino anunciou a criagao
dos primeiros nucleos especializados para diagnostico e tratamento da endometriose
no Rio Grande do Sul. A previsao era de que os centros fossem anunciados em margo,
durante o Encontro Nacional de Conscientizacao da Endometriose (Marco Amarelo),
realizado em Porto Alegre. Durante a reunidao para alinhar a implementacao dos
centros, o diretor da Sociedade Brasileira de Endometriose, Dr. Pablo W. Nascimento,
afirmou que os Nucleos de Saude da Mulher teriam estrutura para atendimento
especializado e capacitacdo médica, promovendo tanto o tratamento adequado quanto
a disseminacdo de informacbes para as pacientes. J& em 28 de marco de 2024, o
Hospital Materno Infantil Presidente Vargas, em Porto Alegre, inaugurou o primeiro
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nlcleo de atendimento especializado, com duas salas para consultas ginecoldgicas.
Inicialmente, o nucleo atenderia pacientes represadas no sistema, aguardando exames

diagndsticos e cirurgias especializadas.

Em 2025, a area da saude da mulher informou que foram criados 24
Ambulatorios de Ginecologia por meio do Programa Assistir e lancado o SERMulher,
ambos com o objetivo de ampliar a oferta de atendimento especializado. Além disso,
esta prevista a implantacdo de 19 servigos especializados distribuidos por todas as
regides do estado, em um esforco para descentralizar o atendimento e qualificar a

assisténcia as pacientes diante da salde da mulher.

A Secretaria Estadual da Saude (SES) informou que segue as diretrizes
estabelecidas pelo Ministério da Salude e adota o Protocolo de Regulagdo Ambulatorial
de Ginecologia do Telessaude-RS, assegurando um minimo de padronizacdo nos
atendimentos. A participagao no Projeto Endometriose Brasil (PROADI-SUS) e a
nomeacdao do Hospital Materno Infantil Presidente Vargas como referéncia para
capacitagao cirurgica, demonstram que as politicas publicas voltadas a endometriose
comegam a dar seus primeiros sinais no estado. Apesar desses pequenos avangos,
algumas fragilidades ainda comprometem a efetividade das acOes voltadas para o
enfrentamento da endometriose, como a secretaria nao informou se houve aumento
no orcamento ou destinacdao especifica de recursos para o diagnostico e tratamento
da endometriose no SUS estadual. Sem essa informacao, é dificil avaliar a viabilidade
e sustentabilidade das medidas anunciadas, bem como se os novos ambulatorios e

servicos especializados terao estrutura adequada para absorver a demanda crescente.

Ademais, a auséncia de capacitacdo continua, pois nos ultimos anos, a SES nao
promoveu treinamentos proprios, limitando-se a divulgacao de iniciativas externas.
Essa auséncia de investimento na qualificacdo permanente dos profissionais da
atencdo basica e especializada compromete a atualizacdo clinica e resulta em uma
dependéncia excessiva de projetos nacionais, dificultando a uniformizagao das praticas
médicas no estado.
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Além do fato de nao haver registros de acdes educativas direcionadas a
populacao ou aos profissionais de salde sobre a endometriose. Essa lacuna contraria
o disposto na Lei n® 14.692/2015, que prevé estratégias de prevencao e

enfrentamento da doenca.

Até o momento, ndo ha dados que permitam medir a efetividade das politicas
implementadas. Quantas mulheres foram diagnosticadas e tratadas nos novos
ambulatdrios e no SERMulher? Houve reducdo no tempo de espera para atendimento?
As unidades especializadas conseguiram suprir a demanda reprimida? Sem essas
informagdes, torna-se impossivel avaliar o impacto real das medidas adotadas e

identificar ajustes necessarios para aprimorar a assisténcia.

A implementacado da politica de enfrentamento a endometriose no Rio Grande
do Sul ainda enfrenta desafios, mas comecam a apresentar seus primeiros indicios de
sua implementagdo, apds longos anos de espera, tendo em vista que sua primeira
politica sancionada poderia apresentar implementagdes ja em 2016. Ademais, chama
a atencao o fato de que os dois projetos de lei aprovados foram propostos por homens,
enquanto a bancada feminina teve participacao reduzida, contrariando o percurso da
esfera nacional. Além disso, a demora na execugao das acoes sugere um cenario de
inércia administrativa, por um longo periodo, no qual o Estado dependeu de iniciativas
municipais e do engajamento da sociedade civil para concretizar medidas que ja

deveriam estar em vigor desde 2016.

Ao questionar as portadoras de endometriose dos grupos, identificamos as
seguintes percepcoes diante da implementagdo das politicas publicas, principalmente
sobre o0 acesso ao diagndstico, tratamento e apoio governamental permite
compreender as dificuldades enfrentadas e os desafios existentes no sistema de saude.
Os dados indicam que a maioria das mulheres obteve o diagndstico por iniciativa
propria por meio de pesquisas na internet ou devido a severidade dos sintomas. O fato

de que muitas precisaram buscar informacdes na internet antes de obter um
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diagndstico sugere falhas no acesso a informacdao médica e conscientizacao publica

sobre a doenca.

A maior parte das mulheres sé obteve diagndstico apds consultas com
ginecologistas especializados e exames de imagem, como a ecografia transvaginal e
ressonancia magnética. A dificuldade de acesso ao diagndstico pelo SUS foi um dos
principais desafios relatados, uma vez que exames avancados para mapeamento da
endometriose nao sao oferecidos gratuitamente. Muitas pacientes relataram que

precisaram pagar exames particulares para confirmar o diagndstico.

Ha uma percepcao generalizada de que os profissionais do SUS ndo estdo
preparados para lidar com a endometriose. Algumas mulheres relataram que foram
mal atendidas em hospitais publicos quando buscaram ajuda emergencial para dores
intensas. No setor privado, a situacdao € um pouco melhor, mas ainda existem
dificuldades relacionadas a cobertura dos planos de salide para exames e tratamentos.
A cirurgia robética foi mencionada como uma opcao eficaz, mas de alto custo, exigindo

arrecadagao de fundos por parte das pacientes.

Nenhuma das entrevistadas relatou ter visto campanhas de conscientizacao
sobre a doenca no SUS, a percepcao predominante é de que o governo nao tem uma
atuacao efetiva no suporte as mulheres diagnosticadas com endometriose. Entretanto,
o programa "Ser Mulher" foi descoberto por uma das entrevistadas recentemente,
sugerindo que informagbes sobre politicas publicas ndo estdo amplamente

disseminadas.

A analise das percepcoes das mulheres diagnosticadas com endometriose revela
falhas significativas no sistema de salide publico no estado do Rio Grande do Sul, que
diz respeito ao diagnostico, tratamento e suporte. A falta de conhecimento médico
sobre a doenca e a auséncia de campanhas governamentais agravam a situacao,
forcando muitas pacientes a buscarem atendimento particular. A implementagao e

ampliacdo de programas publicos voltados a endometriose podem melhorar
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significativamente a qualidade de vida dessas mulheres, reduzindo os impactos da

doenca e proporcionando um atendimento mais adequado.

Portanto, a implementagao da politica de enfrentamento a endometriose no Rio
Grande do Sul ilustra um processo marcado por avancos normativos sem garantias de
execucao efetiva, um fendbmeno amplamente discutido na literatura de implementacao
de politicas publicas (HILL; HUPE, 2003; LOTTA, 2019). A demora na materializacdo
das acOes planejadas desde 2016 indica a predominancia de uma abordagem top-
down, na qual as decisdes sao tomadas em nivel superior sem um plano estruturado

para execugao local (Sabatier, 1986).

Além disso, a auséncia de dados concretos sobre os impactos da politica revela
uma fragilidade na capacidade estatal de monitoramento e avaliagao, conforme
discutido por Lotta (2019). Sem indicadores claros, como tempo médio de espera para
diagndstico, nimero de atendimentos nos novos ambulatorios e taxa de sucesso dos
tratamentos oferecidos, torna-se impossivel avaliar a efetividade real das medidas
adotadas, reforcando a importancia da atuacao dos burocratas de nivel de rua (Lipsky,
2010), que, ao interagirem diretamente com a populacdo, poderiam contribuir para

adaptar a politica as demandas locais.

Outro ponto relevante é a baixa representatividade da bancada feminina na
proposicao dessas politicas, um aspecto que contrasta com o movimento nacional de
protagonismo das mulheres em debates sobre saide da mulher. A formulacdo da
politica por atores masculinos ndo invalida sua importancia, mas pode indicar um
distanciamento das vivéncias das mulheres com endometriose, o que reforca a
necessidade de maior participacao social na formulacao e implementacao dessas

medidas.
5 CONSIDERACOES FINAIS

A trajetoria das politicas publicas voltadas para a endometriose no Rio Grande

do Sul revela um cenario marcado por avangos normativos, mas também por desafios
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significativos em sua implementacdao. A sancao da Lei n® 14.692/2015, que previa
acoes de conscientizacao e enfrentamento da doenca, nao foi acompanhada de
esforcos concretos por parte do poder publico, resultando em um longo periodo de
inércia. Somente a partir de 2023, com a aprovacao do Projeto de Lei n® 16.071/2023,
comecaram a surgir medidas mais estruturadas, como a criacdo de nucleos

especializados e a ampliagdo do atendimento ginecoldgico.

Entretanto, apesar desses avangos, persistem fragilidades que comprometem a
efetividade das politicas, como a auséncia de campanhas educativas robustas, a falta
de capacitagdo continua para profissionais de saude e a indefinicdo de recursos
especificos para o diagndstico e tratamento da endometriose no SUS estadual. Além
disso, ndo ha dados concretos sobre o impacto das agles recentes, dificultando uma

avaliacao real de sua efetividade.

O estudo evidencia que a formulacao de politicas publicas, por si so, nao garante
sua implementacao eficaz. A experiéncia do Rio Grande do Sul demonstra que, sem
planejamento adequado, articulagao entre diferentes atores e um compromisso real
com a execucao das diretrizes propostas, as politicas tendem a permanecer no campo
da intencdo. Para que a endometriose receba a atencdo necessaria, € essencial que o
governo estadual adote uma postura mais ativa e responsavel, promovendo acoes
continuas de conscientizagdo, ampliando o acesso ao diagndstico precoce e garantindo

suporte efetivo as mulheres afetadas pela doenca.

Além disso, destaca-se a importancia da participacdo da sociedade civil nesse
processo. Ativistas e grupos de apoio, como o "EndoRS" e o "Endogauchas",
contribuem para a disseminacao de informagdes e no fortalecimento da luta por
melhores politicas publicas. O engajamento da populacao e a pressdo sobre o poder
publico, com um discurso comum, podem ser fatores determinantes para a

consolidacao de uma politica mais estruturada e voltada a endometriose.

Por fim, este estudo reforca a necessidade de pesquisas futuras que

aprofundem a percepcao dos diferentes atores envolvidos no processo de formulagao
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e implementacao dessas politicas. As principais limitacbes deste estudo referem-se a
auséncia de dados oficiais que permitam mensurar com precisao os impactos da
politica publica de endometriose no Rio Grande do Sul, como nimero de diagnosticos,
atendimentos realizados e tempo de espera. Além disso, a pesquisa dependeu
significativamente de percepcdes subjetivas de mulheres participantes de grupos de
apoio, 0 que, embora relevante, pode nao representar a totalidade das experiéncias
no estado. Também se observou a escassez de informagGes sobre recursos
orgamentarios destinados a politica e a falta de avaliagbes sistematicas por parte do
governo, dificultando a andlise da efetividade e sustentabilidade das acOes
implementadas, assim como auséncia de dados do cenario de atendimentos e

indicadores, sendo uma limitagao.

Para que a politica publica voltada ao enfrentamento da endometriose alcance
resultados é fundamental a definicdo e o0 acompanhamento de indicadores claros de
impacto, como tempo médio de diagndstico, nimero de atendimentos especializados
realizados, orcamento destinado e redugdo da fila de espera. A auséncia desses
parametros compromete a capacidade do Estado de avaliar e ajustar as acoes
implementadas, assim como de informar a populagao sobre as perspectivas da doenca
no Estado. Além disso, a predominancia de decisdes formuladas em uma légica fop-
down, sem a devida escuta e engajamento das mulheres diretamente afetadas pela
doenca e da sociedade civil organizada, representa um desafio a efetividade e a
legitimidade das politicas. Nesse sentido, o protagonismo feminino na formulagdo,
monitoramento e avaliagdo de politicas publicas de saide da mulher é essencial para
que as estratégias adotadas reflitam as reais demandas, ampliem o acesso e
promovam um cuidado mais humanizado e equitativo. O entendimento das
dificuldades enfrentadas pelas portadoras da doenca, especialmente no acesso ao
diagndstico e ao tratamento, pode fornecer subsidios essenciais para aprimorar as
estratégias adotadas pelo poder publico e garantir um atendimento mais qualificado e

humanizado.
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