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"DERECHOS POR LA ENDOMETRIOSIS" 

 

 

● INTRODUCCIÓN. 
 
Este documento es el reflejo de las necesidades más cruciales que presenta el colectivo de               

afectadas de endometriosis en Asturias. Sus derechos como pacientes deben ser escuchados            

y respetados por las instituciones sanitarias. 

A través de él se pretende que los puntos aquí planteados sean tenidos en cuenta en 

posteriores tomas de decisiones y actuaciones de La Consejería de Sanidad y el Servicio de 

Salud del Principado de Asturias (SESPA), quedando establecida como referente en la línea 

de trabajo que pretende desempeñar esta agrupación. 
 

 

● DEFINICIÓN. 
 

- ¿Qué es la Endometriosis? 
 

La ​Endometriosis ​​es una enfermedad crónica cuya causa se desconoce, sin tratamiento             

específico e incurable a día de hoy. 

Se define como la implantación y crecimiento benigno de tejido endometrial fuera del útero,              

siendo las localizaciones más frecuentes afectadas la zona pélvica y el aparato reproductor,             

si bien, pueden encontrarse lesiones en otras muchas partes del cuerpo (intestinos, vejiga,             

estómago, pulmón, etc). Este tejido tiene dependencia hormonal del ciclo menstrual,           

produciéndose sangrado y desprendimiento del mismo con la menstruación. 

Para muchas mujeres, la Endometriosis constituye un proceso crónico y recurrente, de            

forma que puede catalogarse como una ​enfermedad crónica e invalidante para algunas            

pacientes, especialmente para el subgrupo de mujeres con endometriosis más grave,           

denominada Endometriosis profunda. 

La Endometriosis afecta en mayor medida a mujeres en edad reproductiva, con estadísticas             

de padecerla: 

- un 10-15 % de la población; 

- más de 14 millones de mujeres en la Unión Europea; 
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- y un total de 176 millones en el mundo. 
 

El diagnóstico puede retrasarse una media ​de 7 a 9 años, ​​provocando importantes secuelas              

físicas, psicológicas y a nivel social. 

En la actualidad, la Sanidad Pública no está siendo eficaz, ni pone los medios a disposición de                 

estas pacientes para una atención sanitaria adecuada. Igualmente, nos encontramos ante el            

abandono de estas ciudadanas en los terrenos de los Servicios Sociales y laborales. 

 

- EsEndo P. Asturias. 
 

La Agrupación EsEndo pretende defender los derechos como ciudadanas y pacientes de las              

mujeres afectadas por endometriosis. Para ello ha creado distintas delegaciones en diversas            

CCAA, como ​EsEndo P. Asturias​​ . 

Todas sus integrantes somos afectadas y, tras ampliar nuestra visión trabajando en otras             

asociaciones de pacientes, hemos decidido consolidar nuestro trabajo a través de esta            

organización. 

Solicitamos a las instituciones pertinentes que colaboren con los propósitos que, a            

continuación, les procedemos a mostrar; siendo estos los puntos más importantes para la             

mayoría de enfermas que reconocen como sus derechos legítimos​: 

 

● GUÍA CLÍNICA SOBRE ENDOMETRIOSIS DEL SISTEMA NACIONAL             
DE SALUD (SNS, 2013) ​​. 

  

Este documento es sumante valioso en el terreno de la ​información sobre             

endometriosis, tanto a pacientes, profesionales e instituciones sanitarias​​, como a la           

población general. 

Describe con gran precisión cuál debería ser el abordaje clínico, de gestión sanitaria y de               

cuidados de estas pacientes. Su creación fue efectiva gracias a varios médicos expertos en              

esta patología y propulsado por diversas asociaciones de pacientes, como por el Ministerio             

de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. 

 

Por todo ello, rogamos se haga efectiva su difusión en Asturias, tanto en Atención Primaria               

–medicina, enfermería, pediatría- como en Atención Especializada – Ginecología, Pediatría y           

especialidades relacionadas con el problema- para llegar a ser una herramienta común para             

todo aquel profesional sanitario que la precise. 
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Complementando esta difusión, con un plan de formación específica sobre este tema y sobre los 
contenidos de la guía, formación que debería incorporar, también, aspectos de mejora de 
atención y buentrato en las consultas. 
 
 
 

● UNIDADES DE REFERENCIA. 
 

La necesidad de atención especializada en una enfermedad como la endometriosis, es un              

punto de acuerdo entre los profesionales que conocen esta patología. Dada la dificultad para              

su diagnóstico y el amplio cuadro de síntomas y lesiones, ​se requiere un equipo formado en                

endometriosis que se agrupe en una sola unidad​​, para prestar servicio y atender la              

demanda de tan elevado número de enfermas, en Asturias alrededor de 17.500- 26.250             

pacientes. 

Los servicios hospitalarios o centros de especialidades no cuentan con una consulta            

específica para endometriosis a día de hoy, que ofrezca un servicio multidisciplinar. Existen             

algunas excepciones en varias provincias españolas, con la particularidad de que no están             

nombradas oficialmente como Unidades de Referencia. 

Las instituciones llevan varios años prometiendo la creación de una Unidad de Referencia a              

nivel Estatal, pero por la experiencia que tenemos, podemos verificar que aunque muy             

necesaria sería insuficiente. 

Es crucial disponer de una Unidad Especializada en el Principado de Asturias ​​para poder              

atender de forma íntegra y con calidad a las mujeres de toda la comunidad sin excepción,                

que integre a distintos especialistas formados, como explicaremos en el siguiente punto. 

 

 

- Equipos Sanitarios Multidisciplinares. 
 

La ​formación de equipos multidisciplinares ​​es la pieza fundamental ​para que las Unidades              

de Endometriosis​​, a las que hacemos referencia en el punto anterior, funcionen y otorguen              

un servicio de calidad a las pacientes.  

En el ​Principado de Asturias existen al menos dos consultas donde se atiende a las               

afectadas de esta patología, pero no ofrecen la formación y los servicios que éstas              

requieren​​. La ​atención no es longitudinal (​la longitudinalidad es la relación que se establece              

a largo plazo entre el médico y los pacientes de su consulta. Se caracteriza por: la ​atención                 

por el mismo médico, a lo largo de toda la vida). Ésto hace que los tratamientos no sean                  

evaluados y controlados de forma continuada durante el proceso de la enfermedad y no se               

lleve a cabo un protocolo de actuación consensuado​​, dando lugar a distintas opiniones y              

criterios que confunden a las pacientes y no benefician a su salud.  
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Por ello hacemos especial hincapié en la ​​formación de un grupo de especialistas centrados              

en elaborar diagnósticos precisos en cuanto a tipo y alcance de la endometriosis (lo que               

incluiría técnicos en diagnóstico por imagen de endometriosis, rehabilitación de suelo           

pélvico, enfermedades asociadas, entre otros) y, en segundo término, la ​formación de            

cirujanos expertos que logren tratar los casos más graves (de endometriosis profunda),            

abordando de manera completa la complejidad de estas operaciones con más garantías.  

La diversidad de especialistas que deberán formar este equipo se recoge en la Guía Clínica               

del SNS, aludiendo también la amplia sintomatología y dificultad de diagnóstico de esta             

enfermedad, ya que se trata de una enfermedad multisistémica. Así los derechos como             

pacientes de estas mujeres se verían cubiertos, pero también se crearían otros beneficios             

como: 

- Abordar esta enfermedad de manera integrada entre las diferentes especialidades          

clínicas. 

- Minimizar los posibles errores de diagnóstico. 

- Aumentar la calidad en el servicio prestado.  

- Ahorro de costes sanitarios. 

 

 

● PROTOCOLOS DE ACTUACIÓN​​. 
 

El diagnóstico medio de una mujer con endometriosis está alrededor de los 7-9 años. El               

manejo de la endometriosis mínima (estadio I) y leve (estadio II) corresponde, inicialmente y              

en una amplia mayoría de casos, a ​Atención Primaria​​, coor​dinada con el profesional de              

ginecología de área. Si bien la endo​metriosis afecta a las mujeres durante el periodo              

reproductivo, en algunos casos sus complicaciones pueden tener una evolución cró​nica. 

Cuando esto sucede, como la mayor parte de enfermedades con secuelas crónicas que             

requieren un ​seguimiento continuado a lo largo del proceso y pueden afectar a aspectos              

físicos, psíquicos y sociales, su manejo también corresponde a atención  primaria. 

Los estados que revisten mayor gravedad, como en endometriosis moderada (estadio III)            

o Severa (estadio IV) deben ser manejados desde la Atención Especializada, y más             

concretamente, por equipos multidisciplinares formados para tal fin. 

 

 

- Detección y diagnóstico precoz​​. 
 

Con el fin de contribuir a la detección precoz de la enfermedad, y ante la falta de iniciativas                   

institucionales, EsEndo ha elaborado la ​Guía de Orientación en el Diagnóstico Precoz de la              

Endometriosis en Atención Primaria.  
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Ponemos a disposición del Servicio de Salud del Principado de Asturias (SESPA) este material 
informativo como complemento a la formación reglada. 
El SESPA debe garantizar una correcta puesta en marcha de los protocolos señalados en la               

Guía del SNS, para salvaguardar los derechos fundamentales de estas pacientes evitando la             

cronicidad de los signos y síntomas​​ que identifican esta patología clínica.  

 

 

- Derivaciones a Unidad Especializada.  
 

En caso que las pruebas diagnósticas confirmen el diagnóstico de endometriosis grave y/o              

profunda con alto grado de complejidad por afectar a órganos o localizaciones peritoneales             

o extraperitonea​les, se deberá requerir la colaboración de un equipo multidisciplinar en el             

que participen profesionales de distintas especialidades (cirugía, urología, neurología...), o          

bien se derivará a una Unidad de Referencia Multidisciplinar especializada en la atención a              

las mujeres con endometriosis, en el caso de contar con ella dentro de la organización               

sanitaria de la comunidad autónoma que proceda (no es el caso del Principado de Asturias),               

o en caso contrario, a cualquiera de las Unidades creadas en otras CCAA. 

 

 

● INVESTIGACIÓN. 
 

Fomentar la investigación clínico-epidemiológica es clave para afrontar esta enfermedad          

que cuenta con un porcentaje elevado de mujeres sin diagnosticar correctamente o con un              

diagnóstico tardío. Para garantizar el derecho a la salud se necesitan proyectos de             

investigación dirigidos a paliar la carencia existente respecto a posibles causas, factores de             

riesgo, diagnóstico temprano, fertilidad, sintomatología, secuelas orgánicas y/o sistémicas o          

patologías asociadas, entre otras. 

 

Actualmente, los estudios científicos más destacados nos hablan de la posibilidad de            

reconocer la endometriosis como enfermedad autoinmune, con mayor riesgo de sufrir otras            

patologías asociadas. A nivel científico se sospechan también causas genéticas e incluyen            

aspectos relacionados con la nutrición, el medio ambiente y sus efectos tóxicos sobre la              

endometriosis.  

En esta comunidad destacamos el trabajo de Mª José Álvarez Martín “MUJERES CON             

ENDOMETRIOSIS EN ASTURIAS: SUS EXPERIENCIAS Y NECESIDADES”​​, donde refleja las          

deficiencias en la atención y necesidad de una atención social y sanitaria adaptada a estas               

mujeres. 
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● TRATAMIENTOS. 
 
   No existen en la actualidad tratamientos específicos para endometriosis. 

 

- Fármaco-Vigilancia. 
 

La Agencia Española del Medicamento y los Productos Sanitarios, junto con el resto de               

instituciones sanitarias con competencia en este sector, deberán realizar una          

fármaco-vigilancia efectiva sobre los medicamentos o compuestos indicados para la          

endometriosis. Se debe investigar cualquier riesgo sobre la salud de las pacientes que las              

consuman y garantizar su integridad física y psicológica, minimizando el riesgo de sufrir             

efectos secundarios. 

Algunos estudios científicos nos hablan de posibles fallos en el diseño de estos fármacos.              

También es imprescindible tener en cuenta que, algunas de las medicaciones hormonales            

comercializadas en nuestro país para este fin se encuentran retiradas del mercado en otros              

países, por sentencias judiciales y evidencias que ponen de manifiesto el alto riesgo de sufrir               

efectos adversos para sus consumidoras y posibles secuelas irreversibles. 

 

- Financiación ​​. 
 

La mayoría de los tratamientos prescritos a las afectadas por endometriosis se basan en               

fármacos hormonales. Muchos de ellos no están recogidos en la lista de medicamentos que              

cubre la financiación de la Seguridad Social. Dado que estos fármacos hormonales se             

emplean, exclusivamente, para paliar los efectos de la dolencia como única opción de             

tratamiento para esta enfermedad crónica, reclamamos que sean incluidos en la cartera del             

Sistema de la Seguridad Social. De esta manera se podrían rebajar los costes y facilitar el                

acceso a los mismos, para estas pacientes crónicas. 

 

 

● FERTILIDAD ​​. 
 

La endometriosis puede causar infertilidad en el 30-40 % de los casos. Dada su              

complejidad y riesgos de pérdida de órganos del aparato reproductor, baja calidad ovárica o              

tratamientos de menopausia inducida, entre otros, instamos al SESPA a incluir a las             

afectadas de endometriosis en los tratamientos de Reproducción Asistida​​, hayan sido o no             
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operadas, tales como: programas de ovodonación; vitrificación de ovocitos (para preservar           

su fertilidad); programas de fertilidad para madres solteras y/o mujeres homosexuales, … 

Con ello, se tratará de resolver una parte importante de la gran demanda de mujeres que                

desean ser madres a través de estos servicios públicos, garantizando que se conserve la              

natalidad, ya que la endometriosis es una pandemia que está creando un considerable             

aumento de los problemas para concebir en mujeres jóvenes a nivel comunitario, nacional y              

mundial. 

 

- Listas de Espera. 
 

Durante el tiempo de espera, una media de 2-3 años, para poder acceder a los               

programas de Reproducción Asistida, las afectadas de endometriosis pierden calidad ovárica           

a edades muy tempranas y tienen altas posibilidades de resultar dañados o perder sus              

órganos reproductores, debido a las complicaciones propias de la enfermedad ,entre otras            

consecuencias.  

Por estas razones, la gestión de estas listas de espera debe ser más ágil para estas enfermas                 

con endometriosis, junto con las afectadas de diversos tipos de cáncer, que para el resto de                

pacientes. 

 

● VALORACIÓN DE INCAPACIDADES LABORALES Y         
DISCAPACIDADES. 

 

Según indican los expertos, la endometriosis es una enfermedad incapacitante en sus            

grados más severos​​. Esto hace que la calidad de vida de las pacientes se vea mermada                

sustancialmente. Las capacidades familiares, sociales y laborales van variando conforme la           

enfermedad progresa y/o se sufren niveles de mayor gravedad. A todo ello, se suman las               

enfermedades asociadas a esta patología (comorbilidades) y sus secuelas correspondientes.          

Los criterios de valoración, tanto en las evaluaciones para la incapacidad laboral del Instituto              

Nacional de la Seguridad Social (INSS) como de los Servicios de Valoración de             

Discapacidades, deben reconocer en sus baremos la endometriosis como enfermedad          

limitante. La Guía Clínica del SNS (2014) recoge con claridad este punto. 

Así mismo, los Servicios Sociales se deberían de hacer cargo de las situaciones de              

desprotección y exclusión social y laboral que experimentan muchas de estas ciudadanas. 
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● ORGANIZACIONES DE APOYO. 
 

La coordinación en las actuaciones sobre Campañas informativas, Jornadas, Congresos o           

cualquier otro acto relacionado con la endometriosis, debiera ser previsto por un Comité             

integrado por miembros de las instituciones pertinentes, profesionales médicos y miembros           

de asociaciones o agrupaciones que estén interesados en colaborar con nuestro colectivo. 

De esa manera, se podría avanzar en el campo de la difusión e información en varios                

terrenos esenciales (sanitario, educativo, en medios de comunicación…) para la mejor           

accesibilidad de un servicio de Sanidad Pública y de calidad para estas pacientes y su               

entorno​​, mejorando así su calidad de vida. 
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