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Resumen

Introduccion: La endometriosis es una enfermedad crénica que afecta al 50% de
mujeres en edad fértil. Sus manifestaciones clinicas abarcan desde mujeres
asintomaticas hasta formas severas, cronicas e invalidantes para las que aun no existe
tratamiento curativo. Su inespecificidad sintomatoldgica y el desconocimiento de la
causa de la enfermedad complican y retrasan su diagndstico en AP (Atencion Primaria).
Obijetivo: Explorar si existe algun programa para mujeres con endometriosis en AP.
Busqueda: La estrategia de busqueda se desarrollé en tres fases: busqueda en
metabuscadores, en bases de datos y en por dltimo la busqueda manual.

Resultados: Se han recuperado 20 articulos de metodologia cualitativa y cuantitativa.
Las participantes describen varias experiencias negativas en AP. Varios estudios
muestran que la enfermedad afecta a la calidad de vida negativamente. También
destacan demoras diagnosticas de entre 5 y 12 afios. La prueba diagnoéstica de eleccion
es la laparoscopia y aunque el tratamiento no sea curativo existen varias opciones
disponibles.

Discusion: En Espafia, no hay un programa implantado para mujeres con endometriosis
en AP adecuado a sus necesidades. El abordaje metodoldgico del tema no es
homogéneo. En la metodologia cualitativa existe mas homogeneidad, pero en la
cuantitativa se miden varias variables de resultado en torno al diagnostico, tratamiento y
calidad de vida. La mayoria de los autores coinciden en sus resultados; algunos afiaden
matices.

Conclusién: Con los resultados obtenidos, desde gestion deberia impulsarse la deteccion

precoz y el manejo individual para mejorar la atencién de estas mujeres.

Palabras clave

- Endometriosis
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- Recoleccion de datos



Abstract

Introduction: Endometriosis is a long term, disabling condition that affects 50% of
fertile women. It can be asymptomatic or chronic, severe and invalidating. A curative
treatment does not exist. Its non-specificity and acknowledge cause hinds and delay the
diagnosis in PHC (Primary Health Care).

Objective: Explore whether to exist any endometriosis program in PHC.

Search: The search strategy was carried out in three phases: to search in Metasearch
engines, to search in databases and finally manual search.

Outcomes: 20 qualitative and quantitative articles have been found. Participants
described that they have experienced many negative experiences in PCH. Many studies
show that the disease impacts the quality of life in a negative way. Furthermore, they
highlight diagnosis delays between 5 and 12 years. The gold standard test in the
diagnosis is the laparoscopy. Although the treatment is not curative there are many
options available.

Discussion: In Spain there is not an endometriosis program in PHC, indeed. The
methodological approach is not homogeneous. In the qualitative research there is more
homogeneity. Nevertheless, in quantitative research several outcome variables are
measured. These variables include the diagnosis, treatment and the quality of life. Most
of the authors coincide in their outcomes and some of them add other findings.
Conclusion: With these findings, health managers should boost early diagnosis and

individual management in order to improve endometriosis care.

Key words
- Endometriosis
- Primary Health Care

- Data collection
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1. Introduccion

La endometriosis es una enfermedad crdonica, compleja y pobremente entendida que
afecta al menos al 50% de mujeres en edad fertil. (1,2). Consiste en la implantacion y
crecimiento benigno de tejido endometrial fuera del Utero en cualquier parte del cuerpo,
excepto el bazo. Normalmente se localiza en el peritoneo pélvico y los ovarios, pero se
han encontrado células en tejido mas remoto, como pulmones, higado o cerebro. Su
transformacion maligna es muy rara. (1-5). Este tejido depende hormonalmente del
ciclo menstrual por lo que cuando la mujer menstrua se produce sangrado y
desprendimiento de este, causando dolor y la formacidn de adhesiones entre 6rganos y
quistes (2,3).

Las manifestaciones clinicas abarcan un amplio espectro, encontrando desde mujeres
asintomaticas hasta formas severas, cronicas e invalidantes que requieren varias
intervenciones quirdrgicas y para las que no existe tratamiento curativo. Los sintomas
clasicos son el dolor pélvico, la dismenorrea, la dispareunia y la infertilidad. Al tratarse
de una enfermedad estrogeno-dependiente los sintomas se intensifican durante el
periodo y mejoran con la gestacion y la menopausia. Ademas de estos, pueden aparecer
otros sintomas no ginecolégicos (2,5). En un estudio de Lemaire (1) las mujeres
reportaron un gran estrés por la fatiga o debilidad, c6licos menstruales y dolor pélvico
no asociado al periodo. Al fin y al cabo, los focos de tejido endometrial pueden
encontrarse en cualquier parte del cuerpo, excepto en el bazo, y la sintomatologia
dependera del 6rgano afectado (2,5).

Su inespecificidad sintomatoldgica dificulta el diagndéstico diferencial. De hecho, en AP
(Atencion Primaria) su diagndstico puede pasarse por alto. Esta situacion crea una
incertidumbre que las mujeres describen como un sufrimiento innecesario que reduce su
calidad de vida (5,6). ElI nimero de mujeres diagnosticadas ha incrementado, pero no
refleja la creciente incidencia porque esta asociado a la introduccion de la laparoscopia.
Se piensa que cuanto mas tarde y menor sea la maternidad hay mas posibilidades de

padecer endometriosis (3).



El dolor pélvico en mujeres presenta una prevalencia del 82%, mientras que las que

presentan infertilidad es del 21%. Resulta sorprendente que el retraso diagnostico sea
mayor con el dolor pélvico, sugiriendo que existe una mayor laxitud alrededor de sus
sintomas (7). A menudo las mujeres con dolor pélvico son diagndsticas erroneamente

con enfermedad pélvica inflamatoria o el sindrome de colon irritable (8).

La severidad de la enfermedad puede describirse de forma cuantitativa a partir del
namero y tamafio de las lesiones, sin que exista ninguna correlacion entre ellas. No
obstante, la profundidad de la infiltracion de los implantes si que esta directamente
relacionada con el tipo y la gravedad de los sintomas (2,3). Aunque se encuentren en
controversia, las clasificaciones mas utilizadas siguen siendo las que propuso en 1996 la
Sociedad Americana de Fertilidad y la de la Sociedad Americana de Medicina
Reproductiva. Ambas clasifican la enfermedad en funcién de la localizacion de las
lesiones, el didmetro, la profundidad y la densidad de las adherencias. (2)

e Estadio | Minimo: implantes aislados y sin adherencias.

e Estadio Il Leve: implantes superficiales menores de 5 centimetros adheridos o

diseminados sobre la superficie peritoneal o ovarica.

e Estadio Il Moderado: multiples implantes superficiales o invasivos.

Adherencias alrededor de las trompas o periovaricas.

e Estadio IV Severo: multiples implantes superficiales y profundos que incluyen

grandes endometriomas ovaricos. Normalmente se distinguen adherencias

membranosas extensas.

Este sistema de clasificacidon puede ayudar a pronosticar y manejar la infertilidad, pero
su correlacion con los sintomas es muy baja y por ello dificulta la aplicacion de un

tratamiento adecuado (4).

Actualmente la causa de la enfermedad se desconoce, y eso complica su diagndstico.
Aunque numerosas teorias intenten explicarla, se incluyen la menstruacion retrograda,
el transporte de sangre linfatica, factores inmunes y genéticos; ninguna ha logrado hasta
el momento explicarlas todas. Anteriormente, la menstruacion retrograda era la teoria

mas aceptada para explicar la etiologia. Segun esta, existen factores de predisposicion



de tipo genético, inmunes, hormonales o medioambientales permiten que el tejido
endometrial alcance la cavidad peritoneal mediante el flujo menstrual retrogrado.
Ademas, se creia que los tampones podian ser un factor. Sin embargo, la reciente
evidencia reciente que los tampones, orgasmos y duchas no contribuyen en el desarrollo
de la endometriosis. Al final, el 90% de mujeres experimenta la menstruacion retrograda

mientras que solo una pequefia parte desarrolla la endometriosis (5,8).

El tratamiento de la endometriosis no es curativo si no mas bien depende de la
sintomatologia, el deseo genésico, la edad y la extension, gravedad y localizacién de la
enfermedad. Por ello, debe individualizarse en cada caso. Existen varias opciones:
analgesia, terapia hormonal, métodos quirdrgicos, apoyo psicoldgico y terapias

complementarias (2,5).

La prevalencia general se desconoce ya que el diagndstico definitivo solo se consigue
con una laparoscopia. Se estima que afecta al 10% de las mujeres y al 30-50% de
mujeres premenopausicas sintomaticas, con un pico de incidencia entre los 25 y los 30
afios. Esto quiere decir que hay unos 176 millones de mujeres afectadas a nivel mundial
(4,6). Durante la adolescencia existen altas tasas de diagnostico erréneo o retraso
diagndstico porque muchas tratan el dolor pélvico croénico y la dismenorrea con
anticonceptivos orales combinados de manera eficaz por lo que no se suele llevar a cabo
una evaluacion laparoscaépica (9). A pesar de su relevancia clinica, se reconoce poco en
la practica y da lugar, a un diagnéstico erréneo y a un cuidado inadecuado (8,10).
Ademas, supone una carga econdémica equiparable a la diabetes mellitus, la enfermedad
de Crohn o la artritis reumatoide. Sus costes son dos veces mayores que su gasto directo
en salud. En las adolescentes pueden aparecer comorbilidades de tipo psiquico tales
como la depresion, miedo o ansiedad, por lo que puede resultar en un mayor uso de
recursos médicos y costes concomitantes (9). Por todo ello, parece oportuno explorar si
existe algun programa para mujeres con endometriosis en AP a través de una revision de

la bibliografia, ya que existe mucha evidencia enfocada en atencion especializada.



2. Objetivos

El objetivo general de este trabajo es explorar si existe algun programa para mujeres con

endometriosis en Atencién Primaria.

Los objetivos especificos son:

I.  Analizar las experiencias de mujeres con endometriosis en Atencion Primaria.

Il. Valorar la efectividad de las pruebas diagnosticas actualmente disponibles.

I11. Evaluar las diferentes opciones terapéuticas en mujeres y adolescentes con sospecha
o diagnostico de endometriosis.

IV. Describir la calidad de vida relacionada con la salud en mujeres con endometriosis.

3. Estrategia de busqueda bibliogréafica

Se llevé a cabo una revision bibliogréafica de la literatura cientifica disponible con el fin
de explorar si existen 0 no programas para mujeres con endometriosis en Atencion
Primaria. La busqueda ha sido realizada en las principales bases de datos y
metabuscadores, tanto a nivel nacional como internacional: PubMed, Biblioteca Virtual
en Salud, EBSCOhost, Nursing@Ovid, Scopus, CUIDEN, Scielo, Cochrane Plus y
Fisterra. Como palabras clave se han utilizado: Endometriosis, Atencion Primaria Salud
y Recoleccion de datos. Como combinacion booleana se utilizé el AND.

Los criterios de inclusion han sido: articulos publicados hasta el 2000, en inglés,
espafol o francés cuyo objetivo fuera, directa o indirectamente, describir la atencion de
mujeres con endometriosis en la AP en Espafia, América del Norte, Gran Bretafia y
Nueva Zelanda. A contraposicion, los criterios de exclusion han sido: articulos méas

antiguos del 2000 que no se refieran al tema en cuestion.

La estrategia de busqueda se ha desarrollado en tres fases. En la primera fase se llevé a
cabo una busqueda por los metabuscadores Biblioteca Virtual en Salud y EBSCOhost,
en el ultimo no se encontrd ningun articulo de interés para el tema en cuestién. En

segundo lugar, se realiz6 una busqueda por las principales bases de datos, de alli se



recogieron la mayoria de los articulos. Finalmente, a partir de las referencias de los
articulos y revisiones encontradas se hizo una bdsqueda manual. De este modo se han

recuperado articulos que no aparecieron en la busqueda inicial.

Los articulos se han seleccionado a partir de los criterios de inclusidén propuestos. Para
ello se leyo el titulo y el resumen de todos los articulos que aparecieron en la busqueda.
Solo se obtuvo la version de texto completo de los articulos seleccionados, y también se

excluyeron aquellos que no fue posible encontrar la version completa.

La revision bibliogréfica se desarroll6 durante el mes de marzo del 2019. En el Anexo 1
aparece la busqueda bibliografica y en el Anexo 2 los resultados y la obtencion de las

fuentes.

4. Resultados de la busqueda bibliogréafica

Se recuperaron 83 articulos de los cuales se seleccionaron 20, siendo la mayoria en
inglés. En la tabla 1 aparecen, separados segun la metodologia, las caracteristicas de los
articulos seleccionados. Los estudios cuantitativos fueron realizados entre 2001 y
20018. Fueron llevados a cabo en Reino Unido, Norte América y Espafia, excepto
Nnoaham (6) que en su estudio multicéntrico abarca 10 paises. Los disefios son
variados: revisiones bibliogréficas, estudios descriptivos, transversales, una revision
sistematica, un estudio caso-control, una cohorte y dos GPC (Guias de Practica
Clinica). Los sujetos de estudio son mujeres con endometriosis, algunas con diagndstico
quirdrgico. El rango de edad es variable, pero comprende la edad fértil. Los articulos de
metodologia cualitativa fueron realizados entre 2004 y 2018 en Inglaterra, Francia y
Nueva Zelanda. Todos menos el francés (11) son estudios fenomenoldgicos y
comprenden un rango de edad entre los 16-47 afios. Los sujetos son mujeres con

endometriosis, la mayoria con diagndstico confirmado.

Tabla 1A. Articulos seleccionados de metodologia cuantitativa



Afio de Autor Lugar Fecha Inclusién de | Sujetos de estudio Disefio y Tamafio Rango
publica- | principal recoleccion casos técnica muestral edades
cién de datos recogida de
datos
2018 (2) | Grupo Andalucia, * * Mujeres con Guia Practica * *
trabajo Espafa endometriosis Clinica
2017 Burton C Escocia | 2004- 2010 | Base de datos | Casos: mujeres Estudio 224.000: Nacidas
(12) Informacion | con endometriosis | anidado caso- | Casos: 336 | después del
del Equipo de Control (1): control Controles: | 1 enero 1974
Practica mujeres elegidas Registros 1453
aleatoriamente electrénicos
Control (2): AP
mujeres con
sintomas
ginecoldgicos sin
diagnéstico.
Proporcion casos:
controles = 1:4
2016 | Sanghera | Birmingham * * Mujeres Estudio 4000 32
(13) S UK sometidas a cohorte
cirugia Evaluacion
laparoscopica economica
basada en
evidencia
cientifica
2015 | JohnstonJ * * * * Actualizacion * *
(10) clinica
2013 Grupo Espafia Revision * Mujeres con Guia Préctica * *
(5) trabajo hasta 2010 endometriosis Clinica
2013 | Sheaves C * * * Mujeres con Estudio * *
(8) endometriosis descriptivo
2013 | Youngster * * * Adolescentes con Revisién * Adolescentes
9) M endometriosis bibliogréfica
2012 Triano- * * * Mujeres con Revisién * Edad feértil
(14) Sénchez endometriosis bibliogréfica
R
2011 | Nnoaham | Palo Alto 2008- 16 centro Mujeres Estudio 1.418 18-45
(6) K Boston 2010 clinicos premenopdusicas | multicéntrico,
Washington con laparoscopia transversal
Buenos programada, se prospectivo
Aires excluyen las que | Cuestionario
Sao Paulo ya estan
Campinas diagnosticadas
Dublin
Oxford
Barcelona
Leuven
Sien
Roma
Ibadan
Shanghéi
Guangzhou
2010 Mao A * * Mujeres con Estudio * *
4) endometriosis descriptivo
Seleccion de
estudios
clinicos, guias
de préactica
clinicay
articulos de
revision
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2007 Denny E Reino * * Mujeres con Estudio * *
(15) Unido endometriosis descriptivo
Revision
literatura
2004 Lemaire | Wisconsin 15 Conferencia Mujeres Estudio 298 18-...
@) G aniversario | Asociacion de | con diagndstico descriptivo 34 media
Asociacion | Endometriosis quirdrgico correlacional
en Milwaukee, transversal
Wisconsin Encuesta
escrita de
autoinforme
2002 Jones G * * * * Revision * *
(16) sistematica
2001 Jones G | Oxford UK | (3) 1999- Clinica Mujeres 3 fases: (1) 25 17-58
a7 2000 ginecoldgica diagnéstico Entrevistas en
del Hospital laparoscopia y profundidad (2) 20
John Radcliffe sintomaticas ()
Estudio piloto | (3) 1000
@3]
Cuestionario
(©)
* Sin datos
Tabla 1B. Articulos seleccionados metodologia cualitativa
Afio de Autor Lugar Fecha Inclusién de Sujetos de Disefio Tamaf | Rango edades
publicacié | principal recolecci6 casos estudio y técnica 0
n n de datos recogida de muestr
datos al
2018 Denouel A * * * Mujeres con Revision * *
(11) endometriosi bibliogréfica
s
2007 Denny E UK * Clinica English Mujeres Fenomenoldgico 30 19-44
(18) Midlands diagnostico Entrevistas
laparoscopia semi-
estructuradas
2006 Ballard K Sureste 2004- Clinica Mujeres con | Fenomenoldgico 32 16-47
@ Inglaterra 2005 hospitalariade | diagnostico Entrevistas
dolor pélvico | confirmado o semi-
sospecha. estructuradas
Dolor
pélvico
media 15
afios
2005 Huntington Nueva * Grupo de ayuda | Mujeres con | Fenomenolégico 18 16-45
(19) A Zelanda local endometriosi Principios
endometriosis s blsqueda
feminista
Entrevistas
semi-
estructuradas
2004 Denny E | Birmingha 2001- Grupo de Mujeres con | Fenomenoldgico 15 *
?3) mUK 2002 autoayuda diagnostico Entrevistas
Departamento confirmado semi-
ginecologia local estructuradas
y bola de nieve
2004 Jones G Oxford * Centro de Mujeres Fenomenoldgico 24 32.5 media
(20) UK Mujeres, Hospital | diagnostico Entrevista
John Radcliffe | laparoscopia | profunday semi-
estructurada
* Sin datos

La tabla 2 muestra las experiencias de mujeres con endometriosis clasificadas segun

categorias de analisis. No se tratan todas en todos los articulos, pero hay varias que se
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repiten: retraso diagnostico, dolor, dispareunia, tratamientos y el empleo y las relaciones

sociales.

En primer lugar, el retraso diagndstico aparece en tres estudios con distintos enfoques

(3,7,18). Ballard (7) investiga las principales razones del retraso diagndstico y el
impacto que conlleva. Denny, por su parte, (18) dice que el retraso se debe a la poca
predisposicion que tienen los médicos para derivar y que no se toman con seriedad los
sintomas. Algunos reconocen tener carencias de conocimiento sobre la enfermedad, que
contribuyen el retraso o al diagnostico erréneo, pero pocos se comprometieron en
informarse. Ademas en un estudio anterior Denny (3) apunt6é que muchas mujeres
buscaron ayuda en AP durante su adolescencia y sintieron que se normalizaban sus
sintomas y las trataban con si tuvieran solo un proceso psicologico. Al final, el
diagndstico suele ir acompafiado de un sentimiento de alivio; "tiene un nombre", "no

esta en mi cabeza" y también porque no es un cancer. (7)

En segundo lugar, el dolor aparece en dos trabajos (19,20). Huntington (19) con su
estudio revela que el dolor impacta todos los aspectos de la vida diaria de mujeres con
endometriosis. Se caracteriza por su severidad, sintomatologia difusa y ser fluctuante
segln la menstruacion o el tratamiento. Al describir el impacto de la endometriosis en la
calidad de vida, Jones (20) sefiala que el dolor afecta a las mujeres en muchos aspectos:
sienten malestar fisico y emocional, incapacidad de sobrellevar el dolor y problemas en
todas las areas del funcionamiento fisico (problemas de movilidad, dificultad al dormir,
pérdida de apetito, fatiga y cansancio). Muchas sienten que el dolor controla sus vidas y
les provoca frustracién su impredecibilidad.

En sus trabajos, Denny (3) y Jones (20) coinciden en cuatro categorias. Estas son la

dispareunia, el tratamiento, el empleo y las relaciones sociales.

e Dispareunia: Para algunas es un simple sensacion de incomodidad mientras que
otras experimentan un dolor intenso (20). Denny (3) describe que existe cierta
reticencia por parte de las pacientes y profesionales en tratar la sexualidad. Por otro

lado, no todas correlacionan la dispareunia con el dolor abdominal y algunas han
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aprendido a adaptar sus posiciones sexuales para acomodar el dolor. Esta dificultad

en el sexo ha puesto tension en las relaciones y ha sido un motivo de ruptura.

Tratamiento: Segun Denny (3) las mujeres describen que los anticonceptivos solo
ofrecen un alivio de los sintomas temporal y que el no proporcionan un alivio a
largo plazo y producen efectos secundarios a los que no se sienten preparadas. Por
otra parte, la cirugia ofrece un mayor alivio. Jones (20) explica que las mujeres
sienten frustracion cuando no se alivian sus sintomas y lo relacionan por la falta de

conocimientos en endometriosis por parte de su facultativo.

Empleo: Todas las participantes encuentran que la endometriosis interfiere en su
vida laboral (3). Algunas sienten verglienza de sufrir un ataque de dolor en el trabajo
por tener que dar explicaciones a sus compafieros de porqué deben ausentarse (20).
En el estudio de Denny varias mujeres cuentan que sienten que sus comparieros
trivializan su enfermedad. En contraposicion algunas describieron que contaban con

un jefe que les apoyaba.

Relaciones sociales: La familia y amigos se ven como un apoyo, pero también hay

mujeres que anuncian gue sus relaciones sociales han disminuido y que en ocasiones
se ven obligadas a cancelar eventos sociales (3). Jones (20) identifica dos razones
principales: la preocupacion de que el dolor se inicie en publico y la limitacion de
no prestar atencion por cansancio o falta de vitalidad. Esto provoca que se sientan
solas y aisladas socialmente porgque nadie puede entender lo que estan viviendo, las
tachan de quejicosas que se inventan sus sintomas y, ademas, la enfermedad al estar
ligada con la menstruacidn, tienen la presion social de que deberian poder
sobrellevar la enfermedad. La pareja puede suponer un gran apoyo, pero también se

pude provocar tensiones que terminen que desencadenen la ruptura (3).

Después encontramos otras categorias, como el desempefio de rol (20), el futuro (3), la

infertilidad (20) y la relacién madre-hija (20) que no aparecen en otros trabajos.

Desempefio de rol: La mayoria no son capaces de realizar sus actividades diarias, y

si tienen hijos tampoco se ven con fuerzas para cuidarlos. Las mujeres con menos
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dolor lo ven mas como un inconveniente, mientras que las que tienen dolor severo lo

notan de forma mas marcada (20).

Futuro: Se ve con optimismo tras la cirugia y el alivio sintomatico, pero la mayoria
se preocupan por la recurrencia y algunas cuestionan si seran capaces de afrontar la

enfermedad a largo plazo (3).

Infertilidad: Se ha descrito que el 43% de mujeres nuliparas se han sometido a un
tratamiento. Muchas mujeres se encuentran deprimidas; no sienten que sean mujeres
completas. Ademas, los problemas de fertilidad han supuesto tension en relaciones
afectivas largas (20).

Relacién madre-hija: Las madres sienten preocupacion de que sus hijas desarrollen

endometriosis y deban pasar por los mismos problemas con el diagnéstico y con los
médicos (20)

Por ultimo Denouel (11) realiz6 un estudio donde las mujeres reclamaron una mejora en

la informacion que proporcionan los facultativos. Como areas de mejora identifico: las

fuentes de informacion, el contenido de informacién en el momento del diagndstico,

al elegir el tratamiento y en la cirugia; y en el comportamiento del médico. Aparecen

mas detalladas en el Anexo 3.

Tabla 2. Experiencias de mujeres con endometriosis

Categorias:

OO WN

.- Retraso en el diagnostico

.- Dolor

.- Dispareunia

.- Tratamiento

.- Empleo y relaciones sociales
.- El futuro

Afio de Autor Objetivo Contenido Categorias Conclusiones del estudio
publicacién | principal investigacion entrevista
2003 Denny E | Explorar la Explicar su Categorias potenciales: Las mujeres con
?3) experiencia de primera 1.- Retraso en el diagnéstico endometriosis necesitan ser
mujeres que viven experiencia 2.- Dolor tomadas con seriedad. Las
con endometriosis. | sintomatica. enfermeras pueden ayudar

dando informacion delicada
y unos cuidados apropiados.
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2006
@

Ballard K

Investigar las
razones por las que
las mujeres
experimentan el
retraso del
diagnéstico y el
impacto que
conlleva.

Guia de temas y
se anima a
explicar aspectos
que consideren
importantes.

Guia temética:
1.- Primera
experiencia
sintomatica.
2.- Respuesta a
los sintomas.
3.- Consulta
médica y el
diagnéstico.
4.- Impacto de
los sintomas.

Retraso en el diagndstico a nivel

individual:

1.- Normalizacién de los
sintomas.

2.- Verglienza y miedo de ser
vista como incapaz de afrontar su
situacion.

Retraso en el diagndstico a nivel
médico:

1.- Normalizacién de los
sintomas por parte de los
médicos de familia.

2.- Supresién intermitente de
sintomas con hormonas.

3.- Uso de pruebas diagndsticas
no discriminatorias.

Impacto del diagnéstico de
endometriosis:

BENEFICIOS AL SER
DIAGNOSTICADA:

1.- Alivio en las
responsabilidades sociales y
laborales.

2.- Proporciona un lenguaje para
discutir el problema.

3.- Proporciona una sensacion de
control sobre los sintomas.

4.- Alivio de que no sea cancer.

REACCIONES DE LAS
MUJERES SIN
DIAGNOSTICO:

1.- Sensacion de que los otros no
las creen.

2.- Incertidumbre sobre el
futuro.

3.- Miedo a que se deba a algo
mas siniestro.

El retraso diagnéstico ocurre
tanto a nivel individual como
médico con la normalizacion
de los sintomas. El impacto
del retraso es considerable y
se resalta la importancia del
diagnéstico precoz.

2007
(18)

Denny E

Explorar la
experiencia de las
mujeres en AP y el
impacto de la
enfermedad en sus
vidas.

Explicar su
primera

experiencia
sintomética.

Retraso en el diagndstico:

1.- Poca disposicion para derivar
a atencion especializada.

2.- Retraso.

Déficit de conocimientos de los
médicos de familia:

1.- Déficit de conocimientos
percibida.

2.- Diagnostico erréneo.

3.- Disposicion del médico de
familia por entender la
endometriosis.

Actitudes de los médicos de

familia:

1.- Sintomas no tomados con
seriedad.

2.- Normalizacion sintomas.

El retraso del diagnéstico
puede reducirse y las
actitudes de los médicos de
familia pueden mejorarse
mediante la alerta a ciertos
sintomas y la obtencion de
antecedentes detallados y
delicados.

2005
19)

Huntington
A

Analizar las
percepciones de
mujeres con
endometriosis, en el
impacto en su vida y
las estrategias de
manejo de la
enfermedad.

Relatar el
impacto de la
endometriosis en
su vida

1.- Manifestaciones del dolor:
“discapacidad agobiante”.

2.- Trayectoria del dolor: “viene
aolas”.

3.- Tratamiento del dolor: “me
someti a eso y nada funciono”.
4.- Manejo del dolor: “Es o
suicidio o luchar”.

Los profesionales de
atencion primaria necesitan
mejores indicadores de la
enfermedad. La falta de
seguimiento terapéutico
provoca que las mujeres
busquen informacién en
otras fuentes. Los servicios
de manejo del dolor
especificos proporcionarian
un gran apoyo.
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identificar areas de
mejora

1.4.- La diversidad de fuentes
de informacion.

2.- El contenido de la
informacion.
2.1.- En el diagndstico.
2.2.- Al elegir el tratamiento.
2.3.- Al planear la cirugia.
2.3.1.- Antes de la cirugia.
2.3.2.- Las conclusiones de la
cirugfa.
2.3.3.- Forma de informar.
2.3.4.- El manejo crénico de
la enfermedad.

3.- El comportamiento del
médico.
3.1.- No trivializar el dolor
pélvico.
3.2.- La gestion del paciente.
3.3.- Armonizar la
informacién.

2009 Jones G | Describir el impacto | Explicar como 1.- Dolor. El impacto de la
(20) que tiene la ha sido suvida | 2.- Apariencia fisica. endometriosis en la calidad
endometriosisenla | con 3.- Funcionalidad fisica. de vida es multidimensional.
calidad de vida. endometriosisy | 4.- Desempefio del rol.
preguntas 5.- Energia/vitalidad.
previamente 6.- Funcionamiento social.
preparadas. 7.- Control e impotencia.
8.- Bienestar emocional.
9.- Relaciones sexuales.
10.- Empleo.
11.- Infertilidad.
12.- Hijas y endometriosis.
13.- Tratamiento.
14.- Médicos.
15.- Aislamiento social.
2018 Denouel A | Analizar la realidad | Revision 1.- Fuentes de informacién: Los profesionales de la salud
(11) de las mujeres con bibliografica 1.1.- La profesion médica. deben usar la educacion
endometriosis con articulos 1.2.- Asociaciones de pacientes | terapéutica para satisfacer las
relacion a la cualitativos. y grupos de apoyo. necesidades de autogestion y
informacién que se 1.3.- Grupos de apoyo en la adaptacion de las pacientes.
les presta e web.

En lo que respecta al diagnostico, este se puede sospechar a partir de la sintomatologia

presenta. Sin embargo, no siempre se dan las mismas presentaciones y en muchos casos

el diagndstico surge a partir de un estudio de infertilidad o durante una intervencién

abdominal por cualquier otra causa (2,5). La mayoria de trabajos que abordan el

diagnéstico (2,4,5,9,10) concuerdan al afirmar que se da un retraso de unos 5-12 afios.

Algunos autores han querido indagar en las razones del retraso. Por ejemplo, Jhonston
(10) sefiala factores como la variabilidad sintomatica, la coincidencia con patologias
benignas, el bajo indice de sospecha en AP, la normalizacion a nivel cultural del dolor
menstrual, la falta de GPC actualizadas sobre la sintomatologia normal y patologica y la
preocupacion por la laparoscopia. También sefiala que una mujer con multiples
sintomas tiene mas probabilidades de ser diagnosticada que otra que asista al centro de
salud con frecuencia con sintomas dispares porgue antes se descartaran otras patologias

de causa somaética o funcional. Paralelamente, Youngster (9), habla sobre el tipo de
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cobertura sanitaria, la presencia de multiples sintomas pélvicos y un alto indice de masa
corporal. Al final se concluye que el diagndstico precoz deberia ser un imperativo
clinico en la préctica clinica (2,4,5,9,10,12). Para intentar agilizar el proceso, Burton
(12) propone unos indicadores fiables para el diagndstico precoz. Estos incluyen el
dolor y sintomas menstruales experimentados en el mismo afio y sintomas
gastrointestinales combinados con dolor ginecoldgico. Patrones como estos tienen
sentido para los clinicos y podrian integrarse en sistemas de soporte de diagndstico

electrénico.

Johnston (10) y una GPC (5) sefialan como factores de sospecha diagndstica la historia
familiar con endometriosis, la menarquia temprana, los ciclos menstruales regulares,
cortos y periodos menstruales largos; las dificultades en la concepcidn, la dismenorrea
que no cede con el tratamiento habitual, el dolor crénico pélvico, la dispareunia intensa

y la disquecia ciclica con o sin rectorragia.

Aungue no exista ninguna prevencién de la endometriosis comprobada, las dos GPC
(2,5) identifican varios factores de riesgo (ver Anexo 4). De todos ellos, solo hay
evidencia concluyente de los factores relacionados con la reproduccién y la

menstruacion y los factores genéticos.

Por otro lado, a pesar de existir una clara asociacion entre la endometriosis y la
infertilidad, el mecanismo por el cual se produce es desconocido y la asociacion causa-

efecto sigue siendo muy discutida (2,5).

Varios estudios (2,4,5,10) han observado que las mujeres con endometriosis acuden con
maés frecuencia a su médico de cabecera, presentando mas oportunidades para el
diagnostico. Por ello, resulta interesante disponer de una cuidadosa historia clinica
desde el principio porque las pruebas diagndsticas se basaran en ella y normalmente
sugerira el diagndstico. Ademas, indicara el tratamiento oportuno y se podra llevar un
seguimiento por el riesgo de infertilidad y malignidad. También se puede preguntar por
los sintomas de las comorbilidades que normalmente se asocian con la endometriosis;
éstos aparecen en el Anexo 5. Sheaves (8) y Mao (4) afiaden que una historia clinica

completa ayuda a excluir otros diagndsticos diferenciales de afecciones subyacentes
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graves con sintomatologia similar. Los diferentes diagndsticos diferenciales aparecen en

el Anexo 6.

El sintoma principal y mas frecuente de la endometriosis es el dolor pélvico. Este puede
adoptar diferentes patrones: dismenorrea severa (75%), dispareunia intensa (44%), dolor
pélvico cronico (70%), dolor durante la ovulacion, disquecia (2). Las causas mas
frecuentes del dolor pélvico cronico son la endometriosis y la dismenorrea; por ello,

Mao (4) hace hincapié en saber diferenciarlas para prevenir un error diagnostico.

Un buen manejo del dolor se consigue con la evaluacion de su localizacion, intensidad,
duracién y historia previa de cirugia; aparece detallado en el Anexo 7. Ademas, el hecho
de que la paciente lleve un diario del dolor donde describa el caracter y la frecuencia de
este ayudara a determinar si el dolor es ciclico y esta asociado con la funcién intestinal o

vesical (4,5).

También hay que tener en cuenta que las adolescentes no presentan la misma
sintomatologia que las mujeres adultas. Youngster (9) explica que suelen padecer
dismenorrea y dolor pélvico no ciclico, no relacionado con el ciclo menstrual. El
diagndstico no es facil, pero existen varios factores de sospecha: dismenorrea primaria
severa, ausentismo escolar durante la menstruacion, dolor resistente a los AINE
(Antiinflamatorio no Esteroideo), uso de anticonceptivos orales combinados para tratar

el dolor.

Varios autores (4,5,9,10) concuerdan en que ante la sospecha de endometriosis debe
realizarse un examen fisico completo. Existen varios signos de exploracion sugerentes;
el més especifico es la palpacion de nodulos infiltrativos profundos en los ligamentos
utero-sacros o en el fondo del saco de Douglas, con una sensibilidad del 85% y
especificidad del 50%, y la visualizacion de lesiones caracteristicas en vagina o cérvix.
Sin embargo, hay que tener en cuenta que una exploracién normal no descarta el
diagnostico de endometriosis. Youngster (9) explica que en la adolescencia no esta
indicado realizar un examen pélvico en caso de dismenorrea, pero ayuda a descartar el
embarazo, la enfermedad inflamatoria pélvica o la presencia de alguna masa ovarica. En
contraposicion con las mujeres adultas, los nédulos o endometriomas rara vez se

observan durante la exploracion.
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La mayoria de autores (2,4,5,8-10,14) afirman que la laparoscopia es la prueba gold
standard para el diagnostico definitivo de la endometriosis, a menos que sea visible en
el fornix vaginal posterior u otro sitio (4). No existe evidencia sobre cuél es el mejor
momento para realizarla, pero no se recomienda que se realice durante el tratamiento
hormonal o tras 3 meses de su finalizacion (2). En la adolescencia esta indicada en el
dolor persistente bajo tratamiento con AINE y ACOs (Anticonceptivos Orales) (9).

Las lesiones y adhesiones no son las mismas en mujeres y adolescentes. En las mujeres
adultas lo més caracteristico son lesiones pigmentadas pardo violaceas superficiales o
profundas, lesiones rojizas, cicatrices blanquecinas, vesiculas claras o quistes chocolate
(2). En las adolescentes, en cambio, suelen ser lesiones claras o rojas (9). Segun la guia
mas reciente (2) la visualizacion directa de las lesiones es suficiente para el diagndstico,
pero su confirmacion histoldgica seria lo ideal. Ademaés, en casos de endometrioma o
enfermedad infiltrativa profunda es necesaria la confirmacion para descartar otras

patologias malignas.

Dos trabajos (2,4) sefialan que la endometriosis profunda puede tener minima apariencia
en la laparoscopia, provocando una subestimacion de la gravedad de la enfermedad y un
manejo inadecuado. En este casos, se deben valorarse los uréteres, la vejiga y el
intestino mediante pruebas complementarias segln en caso (ecografia transvaginal,

rectal o abdominal, resonancia magnética nuclear, entre otras).

A parte de la laparoscopia existen otras pruebas diagnosticas, pero ninguna es tan
especifica. Mao (4) y Johnston (10) hablan sobre los niveles plasmaéticos de Ca 125;
aungue tenga una sensibilidad del 47% y una especificidad del 89% su valor diagndstico
es limitado. Por otro lado, los autores mencionan diversas pruebas de imagen
(2,4,5,8,9): la resonancia magnética, la ecografia transvaginal, transabdominal o pélvica
y la tomografia computarizada. Finalmente, la GPC mas reciente (2) habla sobre la
medicion de factores tumorales en el diagndstico de endometriosis. Tiene una
sensibilidad y especificidad del 100 % y 89% pero se encuentra en fase de investigacion

y requiere una técnica cruenta.
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Todos los trabajos que abordan el manejo terapéutico de la endometriosis
(2,4,5,8,9,13,14) concuerdan al decir que, por el momento, no existe ningun tratamiento
capaz de suprimir los sintomas, restaurar la fertilidad, eliminar las lesiones y evitar su
progresion. Las opciones actuales son la conducta expectante, la analgesia, la terapia
hormonal, los métodos quirurgicos, el apoyo psicologico y las terapias
complementarias. En un futuro, la meta es desarrollar terapias basadas en la

etiopatogenia; actualmente hay varios farmacos en fase de investigacion.

La conducta expectante (2,14) se considera en pacientes asintomaticas o con minimos

sintomas, en mujeres perimenopausicas o donde la fertilidad no es un problema.

En la tabla 3 aparecen los AINE, las diferentes terapias hormonales y los farmacos en
fase de investigacion. Los AINE (2,4,5,9) estan indicados en la sospecha de
endometriosis, pacientes perimenopausicas, tratamiento coadyuvante de la terapia
hormonal o en la dismenorrea. Son mas efectivos cuando se toman 1-2 dias antes del
inicio de la regla hasta el 2-3 dia de sangrado (9). El ibuprofeno es el farmaco de
eleccion (2). Triano (14) expone que su uso se basa en su bajo coste, efectos

secundarios aceptables y evidencia en ensayos clinicos.

En lo que respecta a la terapia hormonal, cabe destacar que, aungque existan varias

opciones, todas tienen la misma eficacia para disminuir el dolor. Solo difieren en sus
efectos adversos y su coste (5). En la tabla 3 aparece toda la informacién recogida
sobre accion, indicacién, ventajas y desventajas (2,4,5,8,9,14). A nivel general, reprime
el tamafio y nimero de lesiones, evita el riesgo de dafio de los 6rganos durante la cirugia
y evita la formacidn de adherencias postquirtrgicas. Sin embargo, no tiene efecto sobre
las adherencias, endometriomas o en la fertilidad y existe un potencial riesgo
cardiovascular aumentado. Segun Triano (14), los ACO y los progestagenos deberian
ser la primera linea terapéutica. Tratamientos como el DIU (Dispositivos Intrauterino)
con Levonorgestrel o los implantes de etonogestrel han demostrado mejoria sintomatica,
pero precisan de mas investigacion. EI mismo autor propone un algoritmo de

tratamiento hormonal, que aparece en la figura 4.

Cabe mencionar que dos trabajos (9,14) diferencian entre dos tipos de pastillas

anticonceptivas, las ciclicas y las continuas. Cada una se indica en situaciones
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diferentes, pero comparten efectos adversos, los cuales aparecen en la tabla 3. Al final,
no queda claro cuales son mejores en el tratamiento de la endometriosis. Solo se indica

que si el dolor no cede con las ACO ciclicas se pasa al régimen continuo.

Youngster (9) sefiala que antes de prescribir la terapia hormonal deben tenerse en
cuenta aspectos como el cumplimiento terapéutico, el proceso de desarrollo en las
adolescentes o la decision de prescribir ACO combinados o solo de progestina. Estos
aspectos aparecen detallados en el Anexo 8. Ademas, es importante monitorizar los
efectos adversos y el nivel de cumplimiento terapéutico, evaluar cada 3-6 meses la

efectividad del tratamiento y derivar al especialista cuando el dolor es incapacitante.

El tratamiento quirurgico esté4 indicado cuando hay presencia de sintomas severos,

incapacitantes o agudos; sintomas que no se resuelven con el tratamiento hormonal,
contraindicacion del tratamiento médico o enfermedad de estadios avanzados (14).
Existen varias técnicas para eliminar focos endometriales, disminuir los sintomas y
mejorar la fertilidad; dependiendo de la localizacion de las lesiones se usard uno u otra
(5). Varios autores (2,8,9) afirman que actualmente no existe evidencia que demuestre
qué técnica es mas eficaz, pero se ha comprobado que las técnicas mas efectivas
combinan la escision y la ablacion. En la tabla 5 se detallan las diferentes técnicas.
Triano (14) en su estudio concluye gue no es necesario administrar tratamiento pre
quirdrgico hormonal ya que no se ha comprobado que prologue en alivio del dolor,

aumente la fertilidad o disminuya la tasa de recurrencia.

El objetivo principal de los tratamientos postquirurgicos es logar la reabsorcion de los

depdsitos residuales que puedan eliminarse con la cirugia (2). No obstante, Sanghera
(13) concluy6 que el mejor tratamiento tras una cirugia conservadora es no seguir

ningun tratamiento.
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Tabla 3. Terapia hormonal (2,4,5,8,9,14)

FARMACO ACCION Y PAUTA INDICACION VENTAJAS DESVENTAJAS
Sospecha de Coste-efectivos. Beneficio de alivio en el dolor dudoso
endometriosis. Reducen el dolor.

Pacientes Muy efectivos en la dismenorrea primaria. Efectos secundarios comunes:
perimenopausicas. - Dolor estémago.
Tratamiento - Diarrea/estrefiimiento.
coadyuvante. - Acidez.
AINE * Dismenorrea. - Nauseas/vomitos.
- Mareos.

Efectos adversos serios:

- Reaccién alérgica.

- Ataque de asma.

- Fallo renal, cardiaco o hepético.
- Irritacion gastrointestinal.

- Sangrado.

Inhibe la ovulacion y

Tratamiento

Disminuye los sintomas de la endometriosis y reduce su

La sintomatologia retorna a los 6 meses en la

afos cuando el

reduce la inflamacion del | eleccion en incidencia (efecto protector hasta 1 afio tras su mayoria de los casos.
tracto genital. mujeres con interrupcion).
minimos o Pueden tomarse de manera seguro durante un largo plazo. Efectos adversos:
Anticonceptivos 6 meses moderados Mejoria de la dismenorrea, disminucion del sangrado - Néuseas, vomitos.
hormonales sintomas sin menstrual y mejoria del sindrome premenstrual. - Tension mamaria.
combinados Maés efectivos si se deseo de quedar Proteccidn frente la enfermedad inflamatoria pélvica, el - Vaginits.
(estrogenos y administran en un embarazadas. embarazo ectopico y el cancer de ovario.
progesterona) tratamiento de 3 meses y Reduce la pérdida mineral 6sea y son efectivos en el Efectos adversos severos:
minimo 6 meses. Tratamiento tratamiento del acné leve y moderado. - Trombosis venosa y arterial.
Se suele empezar con 30- | eleccion en Retraso de la progresion de la enfermedad. - Hipertension.
35 mcg de etinil-estradiol | adolescentes. - Hiperlipidemia.
- Niveles elevados de triglicéridos.
Estimula la sintesis y Tratamiento de Efectivos para aliviar el dolor y reducir el tamafio de los Coste mayor.
Agonistas GnRH liberacion de LH y FSH. eleccion en implantes.
Goserelina. Suprime la sintesis de adolescentes con Mejoran la calidad de vida. Tiempo méaximo de 6 meses.
Leuprolerina esteroides ovaricos. persistencia de El tratamiento postquirtrgico durante 6 meses reduce el
Buserelina. dolor. dolor y retrasa la recurrencia 12-24 meses. Alta tasa de recurrencia.
Nafarelina. Adolescentes La pérdida de masa ésea puede evitarse con una terapia de No aumenta la fertilidad.
Triptorelina. mayores de 16 estrogenos y progesterona.

Contraindicados en el embarazo.
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tratamiento
hormonal y

quirargico falla.

Opciodn
tratamiento
postquirurgico.

Efectos adversos mas frecuentes derivados
del hipoestrogenismo (efectos de
menopausia):

- Sofocos.

- Sudoracion.

- Atrofia genital.

- Pérdida de densidad 6sea.

- Alteraciones de la voz.

- Acné.
- Hirsutismo.
Inhiben el crecimiento del | Primer Efectivos en el alivio del dolor pélvico. Coste mayor.
tejido endometridsico y lo | tratamiento de
atrofia mediante dos vias: | eleccidon en el Efectivos en la eliminacion de implantes y en el riesgo de Tratamiento limitado a 6 meses.
Progestagenos supresion de la funcion manejo de recurrencia (menos evidencia).
Acetato de ovarica y efecto directo endometriosis Efectos adversos:
medroxyprogesterona | sobre los implantes. sintomética. - Alteraciones digestivas.
Nortestosterona - Alteraciones en el patron de
Dihidrogesterona La pauta mas comudn es Coadyuvante sangrado menstrual.
10 mg de Acetato de reseccion - Disminucion de la libido.
medroxyprogesterona 2-3 | quirdrgica. - Tendencia al suefio.
veces al dia durante 3-6 - Candidiasis genital.
meses. - Aumento de peso.
- Cambios de humor (depresidn).
Suprimen la secrecion de | Opcion Efectivo en la reduccion de implantes cuando se utiliza en El coste del tratamiento es casi el doble que el

Danazol

Gestrinona

las gonadotrofinas,
inhiben la sintesis de
esteroides e interactlian
con los receptores
endometriales de los
andrégenos y la
progesterona.

Provocan un medio bajo
de estrogenos y uno
elevado de andrégenos
que dificulta la
proliferacion de la
endometriosis y produce
amenorrea.

tratamiento
postquirdrgico.

estadios moderados de endometriosis.

Un 80% de las pacientes experimentan alivio de los

sintomas con 2 meses de tratamiento.

Frena la pérdida de densidad 6sea en mujeres con

tratamiento agonistas GnRH.

El tratamiento postquirtrgico durante 6 meses reduce el

dolor y retrasa la recurrencia 12-24 meses.

El coste del tratamiento es un tercio menor que el
tratamiento con agonistas GnRH.

Menos androgénica que el danazol, se tolera mejor.

Requiere menor dosificacion.

tratamiento con anticonceptivos orales.
Tratamiento limitado a 6 meses.

La mayoria de las mujeres presentan efectos
secundarios:

- Aumento de peso.

- Acné.
Hirsutismo.
Aumento de las transaminasas.
Cambios de humor.
Sofocos.
Cambios en la vision.
Cambios ovulacion.
Orina color amarillo oscuro o
marron.
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- Disminucién senos.
- Alopecia.

- Cefaleas.

- Nauseas

- Calambres.

Contraindicados en el embarazo y pacientes
con alteraciones renales, hipertension y fallo
cardiaco congestivo.

Dispositivo
intrauterino de
Levonorgestrel

(DIU-LNG)

Induce a la atrofia
glandular endometrial y a
la transformacion del
estroma, regulando asi la
proliferacion celular.
También tiene efecto
antiinflamatorio e
inmunomodulador

Tratamiento de
eleccion en
adolescentes con
persistencia de
dolor.

Opcion
tratamiento
postquirurgico.

Reduce el dolor cronico pélvico y la dismenorrea.
Su uso postquirdrgico reduce la recurrencia del dolor.
Buena opcion para las adolescentes, ya que actiia como

anticonceptivo y ademas disminuye el sangrado menstrual,
la dismenorrea y el dolor pélvico.

Beneficios a corto plazo, solo los primeros 3
de 6 meses de tratamiento.

Efectos secundarios comunes:
- Menstruacion irregular.
- Amenorrea.
- Calambres.

Incrementa el riesgo de las infecciones
inflamatorias de la pelvis y la perforacion
uterina.

Farmacos en fase de

investigacién

Inhibidores de la aromatasa: son una nueva y futura posibilidad terapéutica. Parece que regulan la formacién local de estrdgenos de las lesiones, ademas
inhiben la produccidn de estrogenos ovarica, cerebral y del tejido adiposo. Han sido usados exitosamente en el tratamiento de la endometriosis severa.
Comparado con los agonistas de GnRh, reducen significativamente el dolor. Con un uso prolongado, producen una importante pérdida de masa 6sea. No
pueden ser usados como Unico tratamiento en mujeres premenopausicas.

Tamoxifeno

Agonistas dopaminérgicos (cabergolina)

Implantes de etonogestrel: un estudio observacional y un ensayo clinico demostraron que disminuyen la intensidad del dolor (dispareunia, dismenorrea y

dolor pélvico no menstrual).

Antagonistas de la progesterona: se ha comprobado en estudios pilotos que reducen el dolor pélvico y la dismenorrea.

* Sin datos
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Figura 4. Algoritmo de tratamiento hormonal
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Por otro lado, es vital abordar las consecuencias psicoldgicas de la enfermedad (8).
Segun la GCP mas actual, lo ideal es informar adecudamente a las mujeres en todo
momento e implicarlas en la toma de decisiones respecto a su tratamiento. Los
profesionales de AP son los indicados para este abordaje ya que cuentan con
experiencia en el seguimiento de pacientes con enfermedades cronicas. Lemaire (1)
afiade que las enfermeras que entiendan el impacto fisico y emocional de la enfermedad
seran capaces de ofrecer cuidados de calidad a estas mujeres y asi disminuir el impacto
de la incertidumbre que les invade. A parte del apoyo psicoldgico, Mao (4) recalca que
debe darse consejo nutricional para asi, junto a los demas tratamientos abordar la
enfermedad de manera multidisciplinar. Existe evidencia de que el Omega 3 ayuda a
reducir la secrecion de las prostaglandinas y, consecuentemente, disminuye el dolor.
Por ello, deberia considerarse como un agente primario en el tratamiento y en la

prevencion (8).

El uso de terapias complementarias opcion terapéutica es poco documentado y dispar.
Sin embargo, el médico de cabecera no debe excluirlas del proceso de manejo del dolor.
Es mas, lo ideal es que informe a las pacientes y las guie en la eleccion. Mao (4) habla
sobre los posibles beneficios de la acupuntura, la medicina china, la fitoterapia, la

reflexologia y la homeopatia.
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Tabla 5. Técnicas quirdrgicas

INDICACION

TRATAMIENTO

VENTAJAS

DESVENTAJAS

Extirpacion de implantes y
adherencias.

En adolescentes con dolor
pélvico que no respondan
al tratamiento médico.

Laparoscopia

Menor tiempo de hospitalizacion,
anestesia y recuperacion.

Alivio del dolor en la mayoria de las
pacientes intervenidas.

Mejora la fertilidad.
Mejor visualizacién de las lesiones, menor

riesgo de adherencias, mejor funcion tubo-
ovarica.

Tras 10 afios el riesgo de
recurrencia estimado es
de 40%.

El 20% de mujeres
precisan ser
reintervenidas en los
siguientes 2 afos.

Indicada en adherencias
muy extendidas o
implantes localizados
cerca de estructuras tales
como arterias uterinas,
vejiga, uréter, ...

Laparotomia

TRATAMIENTO
QUIRURGICO
ENDOMETRIOSIS
OVARICA

Obijetivos tratamiento:

- Descartar la malignidad.
- Eliminar el endometrio
ectépico ovarico en su

totalidad.

- Minimizar el trauma
ovarico.

- Reducir la tasa de
recurrencia.

Quistectomia
laparoscopica

Mejora la fecundidad, en comparacion al
drenaje y la coagulacion.

Aumenta la tasa de embarazo espontaneo
en pacientes con subfertilidad previa.

Vaporizacion con
laser

Electrocoagulacién
de los endometriomas
sin extirpacion de la
seudocépsula

Asociadas a un riesgo de recurrencia significativamente alto.

TRATAMIENTO
QUIRURGICO
ENDOMETRIOSIS
PERITONEAL

Laparoscopia por
escision, coagulacion
0 vaporizacion por
laser (CO,, argon,
potasio-titanio-
fosfato o helio)

Efectiva para eliminar lesiones superficiales o moderadas. No esta
claro si la escision de las lesiones es mas efectiva que la ablacion, pero
parece que la coagulacién y la vaporizacién no son un tratamiento
adecuado para lesiones mas profundas de 5 mm.

Ablacion de las
lesiones
endometridsicas +
ablacion
laparoscopica del
Utero sacro (LUNA)

Reduce el dolor a los 6 meses.

No existe evidencia aislada de la ablacion
del nervio uterino, por si sola no
disminuye la dismenorrea.

Neurectomia
presacra

Ayuda a reducir la dismenorrea y el dolor
abdominal.

Apendicectomia

Indicada en la endometriosis apendicular.

*

TRATAMIENTO
QUIRURGICO
ENDOMETRIOSIS
PROFUNDA

Objetivos tratamiento:

Histerectomia con o
sin extirpacion de

Indicada en:

- Sintomas incapacitantes que persisten a
pesar el tratamiento quirdrgico
conservador y el tratamiento médico.

- Casos de enfermedad moderada a severa
y no hay deseo de un futuro embarazo.

- Coexistencia de patologia urinaria.

Aungue normalmente la
histerectomia reduce el
dolor, no esta indicada
en mujeres que quieran
conservar su fertilidad.
Ademas, la respuesta a
la cirugia varia segun la

- Tratamiento lesiones ovarios edad y maduracion de la
sintomaticas. La histerectomia y salpingectomia paciente. Las jovenes
- Liberacion de las bilateral ooforectomia es el tratamiento de | parecen presentar mas
adherencias para ver las Gltima opcidn en pacientes que no desean dispareunia y disuria
lesiones claramente. quedarse embarazadas. En el 5-15% de los | residual, comparado con
- Escision quirargica casos aparece la recurrencia. mujeres de mediana
completa. edad.
- No es necesario
tratamiento
preoperatorio.
Tratamiento eficaz de la Uterolisis * *

endometriosis extragenital.

laparoscopica

* Sin datos
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En las adolescentes el abordaje terapéutico varia ligeramente. Los ACO y/o los AINE
son el primer escalon terapéutico. Si no responden al tratamiento, se considera la
laparoscopia. Los farmacos agonistas de GnRH suelen limitarse a las mayores de 17
afios por sus efectos sobre la masa 6sea y el DIU-Levonorgestrel suele ser una buena

opcion por su beneficid anticonceptivo afiadido (2,14).

Para terminar, el impacto de la endometriosis en la calidad de vida se menciona en
varios trabajos (6,16,17). Jones (16) observé que las mujeres con dolor pélvico y
cronico y condiciones asociadas expresan tener una peor calidad de vida. Ademas,
cuando el dolor pélvico es el sintoma principal su impacto es mas negativo. El dolor a
parte de tener afectacion fisica, también aparece en la dimension emocional y social;
como corrobora Nnoaham (6), el impacto se traduce en una limitacion de rol, del
funcionamiento social y fisico, en dolor, afectacion de la salud mental y de la
percepcion de salud y vitalidad. También se han reportado problemas en la sexualidad,
no es sorprendente ya que la dispareunia es un sintoma comun. Jones (17) tras observar
gue no existia ningun cuestionario especifico para medir el impacto en calidad de vida
de la endometriosis desarroll6 un instrumento, cuyos items se generaron a partir de las

pacientes. The Endometriosis Health Profile-30 aparece en el Anexo 9.

5. Discusioén

Por el momento, aungue existan GPC en Espafia, no hay un programa implantado para
mujeres con endometriosis en AP adecuado a sus necesidades. Como consecuencia
existen demoras diagndsticas de hasta 12 afios, el discurso de multiples experiencias
negativas, la gran variabilidad terapéutica y diagndstica con efectividad limitada y el

impacto en la calidad de vida.

En primer lugar, se observa que el abordaje de la endometriosis no es homogéneo, ya
que se ha encontrado evidencia cualitativa y cuantitativa. En cierta manera resulta
enriquecedor porque se pueden explorar ambas prespectivas del conocimiento. La
metodologia cualitativa, salvo uno (11), mantiene la homogeneidad ya que todos los

estudios son fenomenoldgicos. La cuantitativa, en cambio, al contar con estudios
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descriptivos y transversales, actualizaciones clinicas, revisiones de bibliografia,

revisiones sistematicas y GPC alberga una gran heterogeneidad.

En segundo lugar, todos los estudios cualitativos (3,7,11,18-20) concuerdan al afirmar
que las mujeres viven una experiencia negativa con su enfermedad en AP. EIl objetivo
de investigacion de la mayoria es explorar las experiencias de mujeres con
endometriosis; algunos afiaden matices como investigar las razones del retraso
diagndstico (7), el impacto de la enfermedad en la calidad de vida (20) y estrategias de
manejo de la enfermedad (11). La técnica de recogida de datos de elecciéon es la
entrevista semi-estructurada, salvo Jones (20), que la combina con la entrevista
profunda, y Huntington (19), que sigue los principios de busqueda feminista. El
contenido de las entrevistas varia en cada estudio. Se pide relatar la primera experiencia
sintomatica (3,18), explicar qué implica vivir con endometriosis (20), como afecta en la
calidad de vida (19) o explicar los aspectos que consideren mas importantes (7). De este
modo, resulta légico que las categorias resultantes del analisis varien segun el estudio.
Las méas nombradas son el retraso diagndstico y el dolor. Denouel (11) por su parte
analiza la realidad de las mujeres en relacion con la informacion proporcionada e
identifica areas de mejora. En la Tabla 1B se observa que faltan las fechas de
recoleccion de datos de cuatro estudios (11,18-20) y el rango de edad de otros dos
(3,11). También cabe destacar que Espafia no cuenta con evidencia cualitativa, solo

Inglaterra, Nueva Zelanda y Francia.

En tercer lugar, dentro de la metodologia cuantitativa existe una gran variabilidad de
resultados que ha servido para responder a los objetivos planteados. Se encuentran
trabajos que solo hablan de un tema y otros que abarcan dos o todos los temas del
documento. Resulta esperanzador que ningun trabajo se contradiga; es mas, entre ellos
se reafirman. Debido a que se abarcan diferentes paises aparecen ciertos aspectos
diferenciales. Por ejemplo, Mao (4) es la Unica que introduce la figura de la EPA
(Enfermeria de Practica Avanzada). Sefiala que esta figura juega un papel fundamental
en el manejo de la enfermedad efectivo y la prevencion de la infertilidad, dando apoyo y
toda la informacidn necesaria. También, resulta llamativo que todos los trabajos que
mencionen el retraso diagnostico (2,4,5,9,10) expongan cifras un poco dispares que
rondan de los 5 a los 12 afios.
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Existe un consenso undnime al afirmar que la prueba gold standard en el diagndstico es
la laparoscopia (2,4,5,8-10,14) pero su coste y naturaleza invasiva hace que muchas
veces los facultativos se guien con la sintomatologia (8). A parte de la laparoscopia, hay
autores que mencionan pruebas como el examen histologico (2), las pruebas de imagen
y laboratorio (2,4,5,8-10) y marcadores tumorales (2). También varios trabajos (2,4,5,9)
indican realizar un examen fisico completo cuando existe la sospecha de endometriosis;
en las adolescentes no porque las lesiones rara vez se detectan (9). Por otra parte,
Burton (12) propone unos indicadores de prondstico precoz basados en la
sintomatologia y Mao (4) sefiala la importancia de saber diferenciar entre la

dismenorrea primaria y la endometriosis para evitar un diagndstico erroneo.

Segun la evidencia disponible, no existe ningun tratamiento curativo para la
endometriosis y este esta indicado para el alivio sintomético y el mantenimiento o
restauracion de la fertilidad (4,5). El abordaje terapéutico debe ser individualizado y
debe mejorar el manejo del dolor y la calidad de vida; no es necesaria la confirmacion
diagnostica para iniciarlo (8). El tratamiento mejora la calidad de vida temporal y parece
ser que las técnicas quirargicas son las mas beneficiosas a largo plazo (16). Donde
existe cierta discrepancia es en el tratamiento postquirdrgico. Una GPC (2) sugiere la
prescripcion de terapia hormonal, mientras que Sanghera (13) concluye que la mejor

opcion para disminuir la tasa de recurrencia es la conducta expectante.

Por otra parte, se ha descrito que la endometriosis afecta a la calidad de vida tanto en el
ambito fisico, social como emocional (6,9,16). Nnoaham (6) describe una limitacion de
rol, en el funcionamiento fisico y social, una alteracion en la salud mental y en la
percepcion de salud y vitalidad. Jones (16) por su parte explica que las mujeres
describen tener problemas con su sexualidad y que el dolor pélvico crénico afecta
negativamente a sus vidas. Jones (17) también propone un instrumento especifico para
medir el impacto en la calidad de vida. Explica que lo recomendable es usar un
instrumento general y otro especifico para poder realizar comparaciones generales o

especificas de la enfermedad.
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Una limitacion del trabajo es que gran parte de la evidencia cientifica obtenida es de
baja calidad, la mayoria son estudios descriptivos. No se ha encontrado ningun ensayo
clinico. Sin embargo, se han incluido una revision sistematica y dos GPC que han sido
imprescindibles para articular el trabajo. Ademas, para encontrar evidencia se ha debido

ampliar el limite temporal mas de lo que recomienda la Ley de Price.

El largo retraso diagndstico, los errores diagnosticos y su subsecuente manejo
inapropiado significa que los servicios de salud estan fallando a estas mujeres con
endometriosis. Atencion Primaria es el lugar idoneo para mejorar el cuidado de estas
mujeres. Un alto nivel de consciencia, sospecha clinica y la derivacion temprana puede

[levar a un diagndstico precoz y menor sufrimiento (6,10).

La GPC del Sistema Nacional de Salud propone un itinerario de atencion que tiene en
cuenta los diferentes caminos en funcion de la complejidad y el tipo de endometriosis.
A Atencion Primaria le corresponde la sospecha diagnostica y el manejo de la
endometriosis en estadio | y Il. Se derivara para la conformacién diagndstica y en los
casos que no se consiga un buen manejo sintomatica tras el inicio terapéutico (5).
Ademas, se deberian incorporar a la practica clinica cuestionarios especificos y
generales en mujeres con condiciones ginecoldgicas benignas. El instrumento especifico
gue se propone en este trabajo es del 2002. Por eso seria conveniente actualizarlo y
generar uno nuevo, siempre y cuando se base en pardmetros psicométricos y sus items
se generen a partir de las pacientes (16,17). Por otra parte, como las enfermeras entran
en contacto con mujeres con endometriosis en varios servicios, habitualmente tienen la
oportunidad de discutir temas delicados con las pacientes, como por ejemplo la
dispareunia. Por ello, pueden mediar por ellas y encontrar los sintomas que otros

profesionales trivializan o normalizan y garantice que se tomen con seriedad.

En lo que respecta a la gestion, con los resultados obtenidos, deberia impulsarse la
deteccion precoz de endometriosis en AP y derivar lo antes posible. Ademas, deberia
establecerse un seguimiento adecuado de la enfermedad y mejorar la coordinacion entre
los niveles de atencion. Aunque existan GPC actualizadas, estas no se han promovido
como lo esperado. Por ello, se tiene que capacitar al personal sanitario en la deteccion

precoz de sintomatologia de sospecha y mejorar los conocimientos en endometriosis de
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los profesionales que puedan verse implicados en su abordaje. Resulta curioso que en

ningun trabajo se mencione a las matronas. Su implicacién seria clave ya que mujeres
con problemas de concepcion acuden a ellas en primer lugar, por ejemplo. También se
deberia fomentar una formacion sanitaria biopsicosocial con perspectiva de género e

incluir en el plan de estudios de Medicina y Enfermeria la materia (5).

La endometriosis es una condicion cronica y progresiva que requiere del seguimiento

y colaboracién con la paciente porque el dolor puede recurrir pese al tratamiento (4).
Los servicios sanitarios, en colaboracion de las asociaciones de mujeres afectadas y la
administracion local, deben impulsar actividades formativas e informativas sobre la
enfermedad, diagndstico y tratamiento para disminuir el sentimiento de incertidumbre y
ansiedad respecto a la enfermedad (5). Segun Mao (4) las EPA tienen un papel clave en
la educacion y promocion de la salud, ofreciendo apoyo y colaboracion y manejando

los tratamientos de manera efectiva.

La futura investigacion debe abordar los mecanismos de dolor subyacentes en la
endometriosis e identificar estrategias de control sintomatico a largo plazo (6). Del
mismo modo, deben conducirse estudios para evaluar los resultados terapéuticos y
medir su impacto en la calidad de vida. Un paso mas en la evaluacion seria desarrollar
un instrumento capaz de medir el efecto de los diferentes tratamientos en el estado de
salud. También, deberia indagarse mas en las terapias complementarias, su evidencia

actual es escasa y tiene un gran potencial (5,16).

En general, deberia impulsarse un sistema de recogida de informacion adecuado y de
calidad para cubrir el déficit de conocimiento epidemioldgico y causal de la enfermedad
y seguir desarrollados estudios fenomenoldgicos para analizar y comprender las
vivencias. También deben estudiarse alternativas diagndsticas no invasivas que faciliten
el diagndstico e impulsar lineas de investigacion de pronostico de evolucion de la
enfermedad y su nivel de cuidados. Finalmente, deben impulsarse estudios sobre la
asociacion de la fertilidad y la endometriosis y promover el estudio de los factores

genéticos implicados en la enfermedad (2,5).
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VI.

VII.

6. Conclusiones

Se reportan experiencias negativas por retraso diagnostico, dolor, dispareunia,
tratamiento, empleo, relaciones sociales, desempefio de rol, futuro, infertilidad y
relacion madre-hija. También se reclama una mejora en la informacién y se propone

mejorar las fuentes y el contenido de la informacion y el comportamiento médico.

La endometriosis presenta una demora diagndstica de 5 a 12 afios. Para revertirlo y
mejorar la calidad de vida debe mantenerse un alto grado de sospecha en mujeres
sintomaéticas. Existe evidencia concluyente sobre los factores de riesgo relacionados
con la reproduccion y la menstruacion y los genéticos. También una historia clinica

detallada ayudar en el diagnostico y tratamiento oportuno.

La intensidad del dolor no esta correlacionada con la extension de la enfermedad.
No obstante, el grado de profundidad de la infiltracidn si que esta relacionado,

especialmente en los casos de endometriosis profunda.

La prueba gold standard en el diagndstico es la laparoscopia, pero existen otras
pruebas como el examen histol6gico, las pruebas de imagen y laboratorio y los

marcadores tumorales.

Aunque el tratamiento no sea curativo hay varias opciones terapéuticas para
controlar los sintomas y mantener o recuperar la fertilidad. En abordaje en las
mujeres y adolescentes no suele ser el mismo; y en cualquier caso hay que

individualizar el tratamiento.

La endometriosis afecta a la calidad de vida en su ambito fisico, social y emocional
de forma negativa. El impacto es mas pronunciado cuando el dolor pélvico es el

principal sintoma.

En Espafia no existe ningln programa de atencion a la endometriosis implantado.
Por ello se dan demoras diagndsticas, un mal manejo terapéutico y un negativo

impacto en la calidad de vida.
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VIIIL.

XI.

La EPA es crucial en la educacion y promocion de la salud, ofreciendo apoyo y
colaboracion y manejando los tratamientos de manera efectiva. También seria
conveniente involucrar a las matronas en la posible deteccién y manejo de la

enfermedad.

Atencién Primaria es el lugar idéneo para mejorar el cuidado de las mujeres con
endometriosis. Esto se conseguiria con un alto nivel de consciencia, sospecha clinica

y la derivacion temprana.

En la gestion deberia impulsarse la deteccion precoz y la derivacion, realizar un
seguimiento idoneo y mejorar la coordinacion entre niveles. También se deberia

formar a profesionales y futuros profesionales en la materia.

La futura investigacion debe abordar aspectos como el conocimiento
epidemioldgico, causalidad de la patologia, analisis de experiencias personales,
alternativas diagnosticas no invasivas, tratamientos efectivos a largo plazo, la
asociacion de la endometriosis con la infertilidad y el estudio de factores genéticos

implicados.
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8. Anexo

Anexo 1.- Tabla de la estrategia de busqueda bibliografica

Pregunta de
Investigacion

Estrategia de busqueda bibliografica

¢Existen programas para mujeres con endometriosis en Atencién Primaria?

Objetivos | -  General: Explorar si existen programas para mujeres con endometriosis en Atencién
Primaria.
- Especifico 1:
- Especifico 2:
Palabras Endometriosis, Atencién Primaria, Recoleccion de datos
clave

Descriptores

Castellano

Inglés

Principal

Endometriosis
Atencion Primaria Salud

Endometriosis
Primary Health Care

Secundario/s

Recoleccidn de datos

Data collection

combinacion con booleanos

Operadores Especificar los tres niveles de
booleanos | ler nivel
(principal) (endometriosis) AND (primary health care)
2do nivel
(principal, (endometriosis) AND (primary health care) AND (data collection)
secundario/s)
Avreas de enfermeria, farmacologia, atencién primaria.
conocimient
0
Seleccion Metabuscadores Bases de datos especificas Bases de datos revisiones
de bases
de datos BVS X | PubMed X Cochrane Plus X
EBSCOhost X | Nursing@Ovid X
Scopus X
CUIDEN X
Scielo X
Fisterra X
Limites Afios de publicacion Ultimos 20 afios

Idiomas

Inglés, francés y castellano

Tipos de publicacion

Metodologia cuantitvativa: estudios descriptivos,
observacionales y revisiones sistematicas.
Metodologia cualitativa: estudios fenomenoldgicos.

Otros limites

1. Grupos de edad
2. Poblacién (Europa y Norte América).
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Anexo 2.- Tablas de los resultados de la busqueda bibliogréafica y la obtencién de las

fuentes

Resultados de la busqueda

Biblioteca virtual en salud (Bvs)

Limites IBECS
introducidos LILACS
Resultados por | ler nivel | N°3 Resultado final
niveles de 2do nivel | N°O 1
combinacion Otros N° 0 Criterios de exclusion
booleana Sin interés para mi tema de investigacion 1
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencion de fuentes primarias 1
Limites Sin limites
introducidos
Resultados por | ler nivel | N°24 Resultado final
niveles de 2do nivel | N° 11
combinacion [ Otros N° Criterios de exclusion
booleana Sin interés para mi tema de investigacion 13
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencion de fuentes primarias
['Metabuscador | EBSCOhost

Limites
introducidos

Academic Search Ultimate, CINAHL, PsycARTICLES, MLA Directory of Periodicals,
MLA International Bibliography.

Resultados por | ler nivel | N°1 Resultado final
niveles de 2do nivel | N°O 0
combinacion Otros N° 0 Criterios de exclusién
booleana

Sin interés para mi tema de investigacion (duplicado) 1

Déficit de calidad del estudio

Dificultades para la obtencion de fuentes primarias

Nursing@Ovid

Limites Sin limites

introducidos

Resultados por | ler nivel | N°7 Resultado final
niveles de 2do nivel | N° 1
combinacion [ Otros N° Criterios de exclusion
booleana

Sin interés para mi tema de investigacion (duplicados) 6

Déficit de calidad del estudio

Dificultades para la obtencién de fuentes primarias
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Limites Sin limites

introducidos

Resultados por | ler nivel | N° 156 Resultado final

niveles de 2do nivel | N°5 1

combinacion | Otros N° Criterios de exclusion

booleana Sin interés para mi tema de investigacion 154
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencién de fuentes primarias

Limites Sin limites
introducidos
Resultados por | ler nivel | N°1 Resultado final
niveles de 2do nivel | N° 0
combinacion | Otros N° Criterios de exclusion
booleana Sin interés para mi tema de investigacion 1
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencion de fuentes primarias

Limites Sin limites
introducidos
Resultados por | ler nivel | N°O Resultado final
niveles de 2do nivel | N° 0
combinacion [ Otros N© Criterios de exclusion
booleana Sin interés para mi tema de investigacion
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencion de fuentes primarias

IO Fierra

Limites Sin limites

introducidos

Resultados por | ler nivel | N°1 Resultado final

niveles de 2do nivel | N° 0

combinacion [ Otros N° Criterios de exclusion

booleana Sin interés para mi tema de investigacion (duplicados) 6
Déficit de calidad del estudio
Dificultades para la obtencion de fuentes primarias 1

Obtencion de la fuente primaria
Directamente de la base de datos 20

Préstamo interbibliotecario (Biblioteca UIB)

Biblioteca digital de la UIB

Biblioteca fisica de la UIB

Otros (especificar)
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Anexo 3.- Areas de mejora identificadas en la informacion dada a las pacientes segun

Denouel (11)

Denouel (11) identifica las siguientes areas de mejora a la hora de informar a las

mujeres con endometriosis:

— Fuentes de informacion: las mujeres pueden obtener informacion a partir de 4

fuentes: médicos, asociaciones de pacientes, grupos de apoyo en la web y otros. Los

meédicos suelen limitarse a informar sobre el diagndstico y el tratamiento hormonal

y quirurgico. Los grupos de apoyo virtuales permiten combatir la soledad e

intercambiar informacion con otras mujeres con la misma condicion. Lo que se

propone es entregar un folleto con informacion esencial durante la consulta.

— Contenido de informacion: el contenido variara el momento del diagnostico, la

eleccion del tratamiento y al planear la cirugia.

o En el momento del diagndstico se debe proporcionar educacion sobre la

endometriosis para prevenir el aislamiento social, asesorar en sexualidad y

en fertilidad. Y todo ello con sensibilidad, teniendo en cuenta la cultura y las

opciones de cada paciente.

o Al elegir el tratamiento se debe informar sobre los riesgos del tratamiento y

el desarrollo de la enfermedad, la posibilidad de reincidencia y los

tratamientos alternativos.

o Al planear la cirugia se deben tener en cuenta:

Antes de la cirugia dar la mayor cantidad de informacion posible y
las consecuencias (dolor postoperatorio y tiempo de recuperacion).
En la conclusion de la cirugia les gustaria conocer la severidad,
localizacion, presencia y localizacion de adherencias, como fue
tratada la endometriosis y las adherencias, la presencia de otros
diagndsticos y la confirmacion diagnostica.

Al regreso de casa les preocupa particularmente su estado de salud,
sus heridas y cicatrices, las actividades diarias y la reanudacion de la
sexualidad.

Se prefiere que se entregue la informacion por escrito y una consulta
oral.

Las pacientes presentan preocupacion de que el dolor vuelva.
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— Comportamiento del médico: las mujeres demandan que los médicos responsables

de su cuidado reconozcan sus problemas y no los atribuyan a problemas

psicologicos. La trivializacion del dolor parece estar relacionada con la falta de

conocimientos de los médicos sobre la patologia. También, se anima a los

profesionales a remitir a las pacientes con sospecha de endometriosis. Ademas, las

pacientes notan una variabilidad de opinidn entre los expertos, la perciben como un

obstaculo y las empuja a buscar informacion por ellas mismas.

Anexo 4.- Factores de riesgo de la endometriosis (5)

Factores
relacionados con
la reproduccién y
la menstruacion

Situaciones que suponen una mayor exposicion a cambios hormonales
(menarquia precoz, menopausia tardia).

Acortamiento periodo intermenstrual (< 27 dias).

Mayor duracion de la menstruacion (> 7 dias).

Mayor volumen de menstruacion.

Numero reducido de hijos.

Factores Sobrepeso
relacionados con

el fenotipo

Factores Tabaco
relacionados con Alcohol
los estilos de vida | Cafeina

Factores Exposicidn a dioxinas y compuestos bifenil-policlorinados (PCB).
ambientales

Factores Hermanas gemelas univitelinas.

genéticos* Elevada predisposicion familiar (corren un riesgo 6 veces mayor).

*Seguln Sheaves (8), la evidencia actual muestra que el genoma 7p15.2 esta asociado a
la endometriosis. La busqueda de genoma es relativamente nueva y necesita mas

investigacion.

Anexo 5.- Comorbilidades cominmente asociadas a la endometriosis (5)

Enfermedades autoinmunes

Lupus eritematoso sistémico
Esclerosis multiple

Artritis reumatoide
Sindrome Sjogren

Condiciones de dolor cronico

Migrarfia

Sindrome fatiga crénica
Fibromialgia

Cistitis intestinal

Sindrome de c6lon irritable

Enfermedades endocrinas

Hipotiroidismo

Condiciones respiratorias Alergias
Asma

Desordenes psicosociales Depresion
Ansiedad

Abuso sexual
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Anexo 6.- Posibles diagnosticos diferenciales de endometriosis por sintoma (4)

Sintoma Sistema Diagnostico diferencial
Adenomiosis
Endometriosis
Neoplasias del ovario, intestino o vejiga
Ginecoldgico (benigno/maligno)
Adhesiones pélvicas
Enfermedad inflamatoria pélvica (PID)
Congestion vascular pélvica
Dolor Torsion ovérica
pélvico Quistes ovaricos
crénico Leiomiomas uterinos (miomas)
Cistitis intersticial
Urold6gico Infeccion del tracto urinario (ITU)

Sindrome uretral crénico

Gastrointestinal

Sindrome de intestino irritable (SII)
Enfermedad intestinal inflamatoria (EIl)
Colitis diverticular

Obstruccidn intestinal intermitente cronica
Hernia de pared abdominal

Estrefiimiento cronico

Carcinoma

Mdsculo-
esquelético

Hernia de disco
Fibromialgia
Mialgia de tension del suelo pélvico

Neurolégico

Neuralgia
Dolor neuropético

Psicoldgico

Somatizacion

Depresion

Trastornos del suefio

Antecedentes de abuso fisico o sexual

Dismenorrea

Ginecologico

Dismenorrea primaria

Dismenorrea secundaria (por ejemplo: adenomiosis,
estenosis cervical, enfermedad inflamatoria pélvica,
infeccion, adherencias intrauterinas, quistes ovaricos,
neoplasias, pélipos uterinos o leiomiomas (fibroides),
EIl)

Dispareunia

Ginecoldgico

Infeccion

Disminucién de la lubricacion o expansion vaginal
debido a la mala excitacion

Prolapso adenexal

Adhesiones pélvicas

Enfermedad inflamatoria pélvica

Congestion vascular pélvica

Leiomiomas uterinos (miomas)

Atrofia vaginal

Uroldgico

Cistitis intersticial

Infeccidn en el tracto urinario (ITU)
Sindrome uretral

Piedras

Gastrointestinal

Sindrome de intestino irritable (SII)
Enfermedad intestinal inflamatoria (EIll)
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Estrefiimiento

Fibromialgia

Musculoesquelético | Espasmo levador

Relajacion pélvica o mala posicion
Somatizacion

Psicologico Vaginismo

Antecedentes de abuso fisico o sexual

Infertilidad Ginecoldgico Enfermedad tubular o infeccion tubérica

Enfermedad inflamatoria pélvica
Sindrome del ovario poliquistico
Fibroides o pélipos uterinos

Adhesiones pélvicas

Anovulacion/disfuncion ovulatoria

Deficiencia de fase lutea

Factores cervicales (moco, anticuerpos, estenosis)
Anomalias congénitas

Anexo 7.- Diagndstico y manejo del dolor en la endometriosis (5,10)

Para realizar un buen diagndstico y manejo del dolor se deben evaluar los diferentes

aspectos:

Localizacion del dolor: es Gtil contar con un mapa de dolor para que las pacientes

puedan sefalar las diversas areas de dolor. En ocasiones resulta dificil diferenciar si
el dolor abdomino-pélvico es ginecolodgico, intestinal u uroldgico. No obstante, en
ocasiones las pacientes lo delimitan a la perfeccion.

Intensidad: atil para valorar la modificacion del tratamiento y los efectos secundarios.
La escala més frecuente es la Escala Analdgica Visual o Verbal. Sospechar,
especialmente cuando el dolor es debilitante o se encuentra asociado al vomito.

Afectacion de la calidad de vida: es oportuno adjuntar una valoracion de la calidad de

vida como consecuencia del dolor.
Duracion: dependiendo de la localizacion de los focos endometriales y las patologias
concomitantes la periodicidad del dolor variara.

Historia previa de cirugia: es muy frecuente que las pacientes se sometan a la cirugia

laparoscépica previa para confirmar el diagnostico, la cual puede contribuir a la
aparicion de adherencias o dolor de la intervencién en si mas conocido como dolor
cronico postquirargico.

Aspectos psicosociales: se debe evaluar el dolor desde un enfogue biopsicosocial dada

la complejidad del cuadro.
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Anexo 8.- Aspectos a tener en cuenta antes de prescribir la terapia hormonal (9)

Antes de prescribir la terapia hormonal deben tenerse en cuenta varios aspectos:

e Anticonceptivos combinados o0 Unicamente de progestina: la decision

depende los factores de riesgo y los efectos secundarios. Las pastillas de
progestina solo deben recetarse en pacientes que esté contraindicado el uso de
estrogenos, como es el caso de las migrafias complejas o el riesgo de
hipercoagulacion. Ambas pastillas son efectivas, aunque la evidencia de las de
progestina sea mas limitada y las usuarias hayan reportado més efectos

adversos.

e Consideraciones gue influyen en la prescripcion de anticonceptivos

combinados: en pacientes con hirsutismo y acné se recomienda usar
anticonceptivos con progestina menos adrenérgica. En adolescentes con una
vida sexual activa, en cambio, se prefiere el DIU. El sindrome premenstrual se
controla mejor con anticonceptivos continuos.

e Cumplimiento terapéutico: los anticonceptivos deben tomarse a la misma hora

del dia para maximizar su eficacia. Habra pacientes que prefieran un método
menos demandante, como por ejemplo el DIU, el parche de progestina o el
anillo vaginal.

e Las jovenes que aun no hayan alcanzado su estatura definitiva deben acudir al
especialista. En este caso, la dosis de anticonceptivo sera menor y su impacto en

la estatura final de las jovenes debe ser inapreciable.
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Anexo 9. Cuestionario especifico de la endometriosis "The Endometriosis Health

Profile-30" (17)

El cuestionario cuenta con dos partes: una con 41 preguntas en 5 areas (dolor, control e
impotencia, bienestar emocional, soporte social e imagen personal) y otra de 6 modulos
que abordan 6 areas complementarias (relaciones sexuales, trabajo, facultativos,
infertilidad, relacion con los hijos, tratamiento).

8.1.- Preguntas centrales

Sentirse incapaz de sobrellevar el dolor

Sentirse incapaz de realizar las tareas de la casa.

Encontrar dificultad en estar de pie.

Encontrar dificultad en sentarse.

Encontrar dificultad al caminar.

Ser incapaz de dormir bien.

Encontrar dificultad para realizar ejercicio o actividades de ocio.

Tener que tumbarse o ir a la cama.

Pérdida del apetito o ser incapaz de comer.

Ser incapaz de ir a eventos sociales.

Ser incapaz de realizar las tareas que una quiere hacer.

Control e
impotencia

Sensacion de malestar general.

Frustracion por no sentirse bien.

Frustracion al no poder controlar los sintomas.

Ser incapaz de olvidar los sintomas.

Sentir que los sintomas rigen tu vida.

Sentir que los sintomas te estan quitando la vida.

Bienestar
emocional

Sentirse depresiva.

Sentirse llorosa.

Sentirse miserable.

Tener cambios de humor.

Sentirse con un malo o corto temperamento.

Sentirse violenta o agresiva.

Soporte social

Ser incapaz de decirle a la gente como te sientes.

Sentirse sola.

Sentir que los demas no entienden por lo que estas pasando.

Sentir que los demas piensan que eres una quejica.

Imagen Sentirse frustrada al no poder llevar siempre lo que quieres.
personal Sentir que tu apariencia se ha visto afectada.

Falta de confianza.

8.2.- Preguntas complementarias

Sentir dolor durante o después.

Relaciones | Preocuparse en tener relaciones sexuales por el dolor.
sexuales Evitar tener relaciones por el dolor.
Sentirse culpable de no querer mantener relaciones.
Frustrarse por no disfrutar.
Tener que cogerse dias libres por el dolor.
Trabajo Sentirse incapaz de realizar las tareas debido al dolor.

Sentirse avergonzada por los sintomas.
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Sentirse culpable por pedir dias libres.

Estar preocupada por no verse capaz de llevar a cabo su trabajo.

Facultativos

Sentir que el médico no estd haciendo nada por ti.

Sentir que el médico piensa que todo esta en tu cabeza.

Sentirse frustrada con el médico por su falta de conocimiento.

Sentir que estas haciendo perder el tiempo al médico.

Preocupacién a la posibilidad de no tener hijos 0 mas hijos.

Infertilidad | No ser lo suficiente porque no puedes tener hijos 0 mas hijos.
Sentirse depresiva ante la posibilidad de no tener hijos 0 més hijos.
La posibilidad o incapacidad de concebir ha puesto tensién en su relacion
de pareja.
Relacién con | Dificultad para cuidad a tus hijos.
los hijos Incapaz de jugar con tus hijos.

Tratamiento

Sentir frustracion porque el tratamiento no estd funcionando.

Dificultad en sobrellevar los efectos secundarios.

Molesta por la cantidad de tratamientos a los que has sido sometida,
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