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RESUMEN

La Endometriosis es una enfermedad inflamatoria estrégeno-dependiente, en otras
palabras, un crecimiento ectopico del tejido endometrial que afecta aproximadamente a un 10-20%
de mujeres en edad fértil. Se localiza principalmente en los ovarios, aunque puede afectar a cualquier
otro 6rgano. Segln la Organizacion Mundial de la Salud se considera una enfermedad cronica, siendo
la media para su diagndstico de entre 7-8 afios. Las complicaciones de la endometriosis no solo afecta
a la parte fisica, sino también psiquica y social, llegando a alterar la calidad de vida de las mujeres

que la padecen.

Se ha disefiado un estudio observacional descriptivo de corte transversal cuya muestra esta
integrada por mujeres diagnosticadas de Endometriosis Profunda con afectacion del recto-sigma de
la zona norte de Tenerife, quienes estan en seguimiento en la Unidad de Ginecologia del Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias; con el objetivo de determinar el nivel de calidad de vida de
dichas pacientes. Esta patologia interfiere en la calidad de vida debido a sus sintomas principales y
el impacto de los distintos tratamientos, siendo la dispareunia y dolor pélvico unos de los factores

mas importantes.
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ABSTRACT

Endometriosis is an estrogen-dependent inflammatory disease, in other words, an ectopic
growth of endometrial tissue that affects approximately 10-20% of women of childbearing age. It is
located mainly in the ovaries, although it can affect any other organ. According to the World Health
Organization, it is considered a chronic disease, being the average for its diagnosis between 8-10
years. The complications of endometriosis not only affect the physical condition. What's more, also

the mental and social conditions are affeted, altering the quality of life of women who suffer from it.

A descriptive, cross-sectional observational study has been designed whose sample is made
up of women diagnosed with endometriosis with rectal-sigmoid involvement from the north of
Tenerife, who are being followed-up at the Gynecology Unit from the Complejo Hospitalario
Universitario of Canarias, with the objetive of determining the level of quality of life of these patients.
This pathology interferes with the quality of life due to its main symptoms and the impact of the

different treatments, with dispareunia and pelvic pain being one of the most important factors.

Key words: Nursing, Endometriosis, Quality of Life.
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1. INTRODUCCION

Las enfermedades crdnicas son la principal causa de muerte e incapacidad en el mundo. Se
calcula que los 57 millones de defunciones que se produjeron en todo el mundo en 2008, 36 millones
se debieron, principalmente a enfermedades como las cardiovasculares, cancer, diabetes y
enfermedades pulmonares crénicas, que son las que se presentan con mayor frecuencia, pero existen
otras patologias cuya incidencia es menor y que también se consideran crénicas por su progresion y

duracion. !

En este grupo de patologias podemos sefialar a la endometriosis, ya que constituye un
proceso cronico y recurrente, de forma que para algunas pacientes, especialmente para el subgrupo

de mujeres con endometriosis mas grave, es una enfermedad invalidante y de larga evolucion.?

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considera que el 10% de las mujeres padecen
endometriosis, ademas de ser una de las principales causas de infertilidad, siendo la patologia mas

frecuente del sistema reproductor femenino, junto a la presencia de miomas uterinos.®

Segun la Guia de atencidn a las mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud
(SNS), el tejido endometriosico tiene dependencia hormonal del ciclo menstrual, produciéndose
sangrado y desprendimiento del mismo con la menstruacion. El tejido tiene capacidad para
desarrollarse, infiltrarse e incluso diseminarse de forma similar al tejido tumoral, pero su

transformacion maligna es muy rara. 2

La menstruacion ha generado verglienza, teniendo que ocultarla para no ser excluida o
discriminada, ademas de ocultar todas las consecuencias relacionadas con la menstruacion, como son

el dolor, cansancio, sensibilidad. 4

Los cambios fisicos y emocionales no son bien recibidos por la sociedad, por lo que crea
un impacto tanto a nivel social como individual y familiar, donde se crean muchos prejuicios e
inseguridades. Asimismo, segun el estudio de la autora Carlota Torres Blanco se ha establecido que
la menstruacion es un evento debilitante y negativo. Ain méas cuando aparecen complicaciones, como
es en este caso la endometriosis, que afecta a la salud mental y sobre todo, empeora la calidad de
vida de las personas. En ocasiones, presenta una morbilidad psicol6gica elevada, especialmente
depresién y ansiedad, como efecto secundario de los tratamientos médicos y quirargicos; es por ello
que la enfermedad puede alterar la capacidad de trabajo, las relaciones sociales y la vida familiar

incapacitando a la enferma. # 52



El hecho de que se produzca este impacto en la vida de las pacientes, hace que sea una
enfermedad con cuantiosos costes, no solo originados por el tratamiento médico y quirdrgico, sino
también debido a la pérdida de productividad e incapacidades laborales debido a las manifestaciones

clinicas. ©

El tiempo que transcurre para ser diagnosticada es aproximadamente de entre 7-8 afos.
Este retraso significativo desde el comienzo de los primeros sintomas hasta el diagnéstico es debido
a una falta de conciencia por parte de las mujeres como por los sanitarios, puesto que se tiende a

normalizar los sintomas. 27

De igual manera, existen muchas preguntas clinicas que permanecen sin respuesta debido
a la falta de ensayos clinicos y la poca investigacion que se le ha proporcionado a esta patologia.
Debido a la falta de informacion y necesidad de las respuestas clinicas se cred la Fundacion Mundial
para la Investigacion de la Endometriosis (WERF). WERF se trata de una organizacion benéfica que
trabaja con méas de 100 instituciones en 35 paises. A su vez, esta fundacion fue ayudada para su
creacion por la Sociedad Americana de Fertilidad (ASRM), la Sociedad Europea de Reproduccion
Humana y Embriologia (ESHRE) y la Sociedad Mundial de Endometriosis (WES).% °

Segun la Sociedad Mundial de Endometriosis (WES), se estima que 176 millones de
mujeres alrededor del mundo han sufrido algln sintoma de endometriosis. No obstante, a pesar de
los pocos avances que se han realizado con el paso del tiempo, no existe una cifra exacta de

prevalencia.

Por otra parte, la endometriosis es considerada la tercera causa de hospitalizacion
ginecoldgica en los Estados Unidos. Fundamentalmente, se estima que la enfermedad afecta a un
10% de la poblacion general y de las mujeres con antecedentes de dolor pélvico, estableciéndose una

prevalencia del 28%, con una asociacion del 21% en mujeres con problemas de infertilidad. 101

Segun datos de la European Endometriosis League, se estima que entre el 10-15% de las
mujeres europeas de entre 15 y 45 afos sufren dicha enfermedad. En cuanto a nuestro entorno,
Espafia, se estima que es una enfermedad que afecta a dos millones de mujeres aproximadamente, en

edad reproductiva.’

En cuanto a la Comunidad Canaria, segtn el censo del afio 2011, el nimero de mujeres con
edades comprendidas entre 20 y 49 afios, franja de edad donde se manifiestan los sintomas de forma

mas frecuente, es de 256.213. Utilizando la cifra del 10% de incidencia en esta franja, 26.000 mujeres



padecen endometriosis en sus diferentes formas; de ellas, 5.200 padecerian endometriosis profunda

y 9.100 sufririan esterilidad. 2

2. MARCO TEORICO

2.1 Endometriosis

La endometriosis es una enfermedad inflamatoria estrégeno-dependiente, en otras palabras,
un crecimiento ectdpico del tejido endometrial que afecta aproximadamente un 10-20% de mujeres
en edad fértil.?> Se localiza en las superficies peritoneales o serosas de los dérganos pélvicos,
comunmente en los ovarios, los ligamentos anchos, el fondo de saco posterior y los ligamentos
uterosacros.'® No obstante, la endometriosis puede implantarse en cualquier compartimento pélvico.
De hecho, se han dado casos en los que otros 6rganos han sido involucrados con esta patologia, como

son por ejemplo, el intestino, vejiga, estomago, pulmén, etc.?

Al ser una enfermedad de amplio espectro, ya que puede afectar a cualquier 6rgano fuera
del normalmente dafiado, los/as enfermeros/as y demas sanitarios deben ser conscientes,
especialmente si los sintomas son repetitivos; ademas de que afecta a un gran porcentaje de mujeres

en edad fértil y por ello la enfermedad merece una mayor atencion, sobre todo, investigacion.?

Segun la Asociacion Americana de Medicina Reproductiva (ASRM), los primeros
implantes de endometriosis son similares a pequefias manchas o ampollas sobre la superficie pélvica.
Su color varia desde ser transparentes, blancas, marrones, rojas, negras o azules. La enfermedad
puede crecer en la superficie del ovario, invadiéndolo e incluso desarrollando un quiste lleno de
sangre denominado endometrioma, coloquialmente “quiste de chocolate”. Asimismo, puede irritar

el tejido circundante y producir tejido cicatricial interno, denominado adherencias.

Las principales presentaciones tipicas incluyen endometriosis extrapélvica y extragenital,

clasificandose en los siguientes apartados: 4

e Abdominal:

» La Endometriosis Parietal (EP): lesiones primarias que involucran la pared abdominal
(endometriosis cicatricial, nddulo de Villar (endometriosis de recto abdominal), ingle (canal
de la endometriosis de Nuck) y perineo.

» La Endometriosis Visceral (VE): intestino, higado, pancreas, rifion y vesicula biliar. Siendo
el colon rectosigmoide la zona mas comdn (52-72%), aunque se incorpora en las zonas

afectadas mas comunes el ileo terminal (4.1-16.9%). Del mismo modo, el lugar mas comun



de la endometriosis intestinal extrapélvica es el Gltimo segmento del ileon (intestino delgado,
el ciego (primera parte del intestino grueso) y el apéndice.
e Torécica:
» La Endometriosis Toracica (TE) se ubica en el diafragma, la pleura y el pulmén.

e Otras ubicaciones:

Existen otras cavidades donde la endometriosis puede llegar a encontrarse como son en los
sistemas vasculares, linfatico y nervioso central, siendo imposibles de evaluar mediante una

ecografia. De hecho, son evaluados mediante resonancia magnética. **

2.1.1 Estadios de la Endometriosis

La clasificacion de endometriosis méas utilizada en la actualidad es la de la Sociedad
Americana de Medicina Reproductiva (ASRM). Se realiza en funcion de las diferentes caracteristicas

que la enfermedad puede presentar.?

Se clasifica en los siguientes estadios:

1) Estadio | Minima: implantes aislados y sin adherencias.

2) Estadio Il Leve: implantes superficiales menores de 5cm. Adheridos o diseminados sobre la
superficie del peritoneo y ovarios.

3) Estadio I11 Moderada: implantes multiples superficiales o invasivos. Adherencias alrededor de
las trompas o periovaricas, que pueden ser evidentes.

4) Estadio IV Severa: implantes maltiples, superficiales y profundos que incluyen grandes

endometriomas ovaricos. Usualmente se observan adherencias membranosas extensas.

Este sistema de clasificacion no es capaz de correlacionar el estadio con el tipo y/o
severidad de los sintomas y su pronéstico, ni tampoco con el pronéstico de embarazo tras la cirugia.
Por lo que se ha elaborado otra clasificacion mas rapida y sencilla, con el objetivo de establecer un
pronostico en funcion a los sintomas de dolor, progresion y gravedad; dividiendo la enfermedad en

dos tipos, en relacion de si presentan o no algin nédulo de endometriosis profunda. 2



2.1.2 Diagnostico de la Endometriosis

El diagnostico se sospecha en funcidn de la historia, los signos y sintomas, seguidamente

se corrobora con técnicas de exploracion fisica y de imagen.

Segun la Sociedad Europea de Reproduccion Humana y Embriologia (ESHRE), existen
varios estudios sobre el diagnéstico de la endometriosis en Europa en los cuales se detalla que la

media para diagnosticar la enfermedad es de 8 afios.

En la guia de la ESHRE se enumeran signos y sintomas de la endometriosis, ademas, de
dar recomendaciones para el correcto manejo clinico debido a la carga de la enfermedad.
Especialmente, para mejorar los conocimientos de los profesionales y disminuir el impacto sobre la

calidad de vida de las mujeres que la padecen.

2.1.1.1 Signos y sintomas

El dolor pélvico ciclico, dismenorrea y dispareunia son los sintomas clasicos. Sin embargo,
la dismenorrea, el dolor pélvico crénico, la dispareunia profunda, las molestias intestinales ciclicas,

la fatiga/cansancio y la infertilidad siguen siendo los principales sintomas. °

Ademas, la dismenorrea fue el sintoma principal informado por el 62% de las mujeres con
endometriosis peritoneal, principalmente, segin un estudio brasilefio. En el mismo estudio el
porcentaje de dolor pélvico crénico fue del 57%, dispareunia profunda del 55%, molestias

intestinales del 48%, infertilidad del 40% y dismenorrea incapacitante del 28%.%°

No obstante, los sintomas dependen de la localizacion que tengan. La endometriosis
profunda de la pelvis posterior se asocia con una mayor gravedad de la disquecia, en comparacion
con las mujeres que no padecen este sintoma. Por otro lado, las quejas intestinales como son la
hinchazén, diarrea o estrefiimiento periddico son algunos sintomas que no estan reconocidos como

parte de la enfermedad, pero que si estan relacionados.

La Guia Préctica Clinica de la Sociedad Espafiola de Fertilidad establece un algoritmo de
diagndstico y conducta inicial que nos indica el diagndstico, prondstico y actuacion terapéutica segun

la presencia de sintomas.® (Figura 1)



FIGURA 1.
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Fuente: Sociedad Espafiola de Fertilidad (SEF). Manejo de la paciente con Endometriosis durante la Edad Fértil. 2018.6

2.1.2 Tratamiento

El tratamiento para la endometriosis es un mecanismo para paliar el dolor. De hecho, por

ahora no hay existencia de un tratamiento capaz de adquirir los cuatro objetivos terapéuticos basicos:

Suprimir los sintomas (dolor pélvico).
Restaurar la fertilidad.

Eliminar la endometriosis visible.

A 0w e

Evitar la progresion de la enfermedad. 2

2.1.2.1 Tipos de tratamientos

Podemos dividir el tratamiento de la endometriosis en tratamiento hormonal, farmacos

analgésicos y tratamiento quirdrgico.

A) Tratamiento hormonal

Se ha demostrado que los anticonceptivos hormonales combinados reducen los sintomas,
es posible que el componente de estrdgeno pueda actuar activando la endometriosis. Por otro lado,
las dosis son demasiado bajas para alcanzar un umbral de activacion, ademés de que reducen el dolor

en un plazo de seis meses aproximadamente. 52



B) Farmacos analgésicos

Si los pacientes no responden a los AINE en tres meses, se utiliza una segunda linea de
tratamientos que incluye progestagenos, andrégenos y agonistas de la hormona liberadora de la
gonadotropinas (GnRH) que reducen el dolor intenso a moderado.®

C) Tratamiento quirdrgico

El tratamiento quirdrgico es la tltima opcion para tratar la enfermedad, y se realiza cuando
se dan algunas de las siguientes condiciones:

» Debido a un fracaso de tratamiento médico previo.
» Diagnostico por estudios de imagen que tengan compromiso intestinal con riesgo de

obstruccion o de afectacion a otro 6rgano. ©

Las técnicas quirurgicas tienen una tasa de éxito del 50 al 80% en la reduccion de los
sintomas. Desafortunadamente, la endometriosis reaparece entre el 5-15% de los casos incluso
después de la histerectomia y ooforectomia bilateral .26

2.1.3 Factores de riesgo

Se han estudiado distintas variables para obtener una guia sobre cudles son los factores de

riesgo para la endometriosis. Siendo los siguientes:

» Relaciéon con la menstruacion: menarquia temprana, ciclos menstruales cortos, menopausia
tardia. 171819
> Bajo Indice de Masa Corporal (IMC).%

Genética familiar.?

A\

» Estilo de vida: segun el estudio “Consumo de frutas y vegetales y el riesgo de Endometriosis”,
un mayor consumo de frutas y verduras se asocia con un menor riesgo de endometriosis. Por el
contrario, la ingesta de cafeina esta relacionada con un mayor riesgo de desarrollo de la
enfermedad.?* %

> Factores ambientales.?

» Antecedentes de trastornos inmunitarios.?



2.2 Calidad de Vida

La endometriosis afecta a la salud de las mujeres en todas sus esferas, debido a las
complicaciones que presenta, especialmente, en el &mbito mental. La Calidad de Vida Relacionada
con la Salud (CVRS), es el aspecto que se refiere especificamente a la salud de la persona, en otras

palabras, incorpora la percepcion de la paciente.?: %/

Ademas, es usada para evaluar una amplia gama de dimensiones, que han sido aplicadas a
todo tipo de pacientes con distintas patologias y en el &mbito poblacional con el fin de comparar y

evaluar las diferentes variaciones del estado de salud.?®

La endometriosis interfiere en la calidad de vida debido a sus sintomas principales y el
impacto de los tratamientos médicos y quirtrgicos. Existen pocos estudios que proporcionen
informacién sélida sobre el impacto de la endometriosis en todo el mundo, sin embargo, entre agosto
del 2008 y enero del 2010 se inicid el Estudio Global de la Salud de la Mujer (GSWH) cuyo objetivo
era indagar en la Calidad de Vida Relacionada con la Salud y la productividad del trabajo a escala

global. 2%

En dicho estudio, demostraron que las causas del mayor deterioro de la productividad
laboral son el dolor pélvico y la gravedad de la enfermedad. Al mismo tiempo, las mujeres con
sintomas dolorosos, sobre todo dolor pélvico cronico y dispareunia, presentan mayor indice de
depresién y ansiedad junto con afectacion de la calidad de vida. A parte de estos, el deterioro de la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud y la productividad laboral en la enfermedad moderada-
grave, se ven afectadas por la sensibilizacion central, es decir, a medida que la enfermedad avanza
se desarrolla una mayor conciencia del dolor, por lo que tal aguante podria explicar el impacto del

empeoramiento de la endometriosis en relacion a dichos aspectos.? 2°

El objetivo principal de los profesionales de la salud va dirigido a preservar la calidad de
vida de las mujeres, por este motivo dirigen sus cuidados a la prevencién y tratamiento de la
enfermedad. Para ello, las pacientes requieren evaluaciones para la mejoria o el deterioro de su estado

funcional, al mismo tiempo que para su bienestar.®

Existen herramientas que permiten evaluar determinados aspectos como la ansiedad y
depresién permitiendo valorar el impacto que provoca la enfermedad y la respuesta a los

tratamientos.®!



Segin la revista de Ginecologia y Obstetricia Psicosomatica, se recomienda la
investigacion psicologica relacionada con enfermedad, puesto que no solo existe un dolor genital
femenino, sino que los diferentes dolores pueden afectar a la salud mental de distintas maneras. Lo
que implica que el personal de enfermeria, como los demas sanitarios, debe proporcionar a las
enfermas intervenciones psicoldgicas para mejorar la calidad de vida. Es por ello, que en atencion
primaria se debe conducir a un diagnéstico mas temprano para lograr menos sufrimiento y una mayor

productividad laboral. 322

Las dificultades relacionadas con el diagnostico, insatisfaccién con el sistema de salud y la
carga econdmica que conlleva la enfermedad afectan la calidad de vida de las mujeres con
endometriosis. Igualmente, la enfermedad también tiene impacto negativo en las relaciones afectivas

de las mujeres que la padecen, siendo la dispareunia un factor influyente.

La frecuencia e intensidad del dolor, disfuncion sexual, comorbilidad con otras condiciones
de salud, nimero de visitas al médico y cirugias practicadas, dispareunia y dolor intermenstrual,

influyen en que disminuya la percepcién de la salud. 3

Existen factores que repercuten sobre la vivencia emocional de cada mujer de forma Unica
e incomparable, de manera que para comprenderlas se debe conocer cémo se manifiesta la

enfermedad de forma individual evitando tener un impacto emocional negativo. %

Los factores influyentes en la vivencia de la enfermedad son:

» Nivel de gravedad de la enfermedad. Diferentes manifestaciones sintomatologicas y grados de
incapacidad.

Fase de la enfermedad. Crisis agudas, estabilidad, control y contencion, recaidas...

Diferentes areas afectadas.

Tiempo que tarda en llegar el diagndstico.

Coémo es transmitido el diagnostico, tipo de informacién que se recibe y cdmo se recibe.

YV V. V V V

Tipo de abordaje médico: desinformacion, desatencion, desinterés vs. informacion, interés y
responsabilidad (hacerse cargo de una estrategia de tratamiento especializada a corto y a largo
plazo).

Momento vital.

Personalidad, capacidades y recursos personales.

Situacion econémica y laboral.

YV V V V

Apoyos de los que se dispone.



De la misma forma, diferentes &reas de la vida se ven perjudicadas siendo unas méas
complicadas que otras de identificar ya que pertenecen a la intimidad de la mujer. Las mas

importantes son:

« Lavida laboral y el desarrollo profesional. El rendimiento académico.
¢+ Laeconomia.

<+ El ocio. El disfrute, la diversion. La vida social.

¢ Larelacion de pareja.

% La maternidad y fertilidad.

% Lasexualidad.

Segln la Guia de Practica Clinica de la atencién psicosocial de rutina en casos de
infertilidad y reproduccién asistida de la Sociedad Europea de Reproduccion Humana y Embriologia
(ESHRE), las preocupaciones sexuales son la disminucion sexual o la autoestima sexual y
dispareunia. Cabe destacar que la dispareunia es factor importante de la calidad de vida de las
mujeres, dado que dificulta su vida sexual plena, afecta a la autoestima y a veces las relaciones de

pareja. 2

Cuando la mujer tiene problemas para quedarse embarazada y existe el deseo de ser madre,
comienza una etapa de incertidumbre y toma de decisiones. Siendo una época de procesos fisicos,
mentales y emocionales llenos de temores, tristezas y esperanzas tanto para la mujer como para su
pareja. A nivel psicoldgico crea un impacto emocional debido a que no es lo mismo elegir no ser

madre a no poder serlo. %

Es por todas estas razones que el papel de enfermeria es importante, dado que es
conveniente que se explique y se oriente tanto a la paciente como a su entorno en relacién a estas
areas. Ademas, es imprescindible elaborar un plan de cuidados para mejorar la calidad de atencion,
centrado en las necesidades, respetando sus preferencias y valores. Con respecto a la intervencion
enfermera, el objetivo principal es ayudar a la paciente con endometriosis a adaptarse a la enfermedad

e instruirla para el autocuidado. ?

10



3. ANTECEDENTES

Diversos estudios han investigado el impacto de la endometriosis en la calidad de vida de
las mujeres, enfatizando en muchos aspectos que se ven alterados, como son, la capacidad para
trabajar, educacion, relaciones, vida sexual, funcionamiento social y salud psicoldgica con impacto
socioeconodmico posterior. Los datos obtenidos en la Encuesta Nacional de Entrevistas de Salud en
los E.E.U.U demuestran que la endometriosis es una de las alteraciones ginecoldgicas con el efecto

mas negativo en la vida de las mujeres.®

Se han evidenciado dificultades asociadas al diagndstico, insatisfaccion con el sistema de
salud y costes que han afectado la calidad de vida. El retraso en el diagnostico se considera un gran
problema dejando emociones prominentes entre ellas. Esto se discute en estudios como el de Hadfield

et al. y el de Dmowski et al. publicado en 1997, 37383

En otros estudios, se ha asociado a la endometriosis con enfermedades psicoldgicas. Pope
et al. subrayaron que la endometriosis esta relacionada con diversos sintomas psiquiatricos,
especialmente, depresion, ansiedad, estrés psicosocial y mala calidad de vida. Por otra parte, un
estudio realizado para evaluar los sintomas y calidad de vida de las mujeres, represent6 que el 86,5%
de las mujeres seleccionadas presentaban sintomas depresivos y el 87,5% ansiedad, determinando

que la calidad de vida era deficiente.* 4

El malestar emocional influye en una mayor percepcion de dolor, complicando en algunos

casos la respuesta y pronéstico de la paciente.*?

Asimismo, Chen et al. usaron la Base de Datos de Investigacion del Seguro Nacional de
Salud de Taiwan (NHIRD) para identificar a las mujeres con endometriosis que fueron
diagnosticadas con depresion o trastornos de ansiedad. Descubriendo que la enfermedad esta
asociada con un riesgo elevado de desarrollar depresion y trastornos de ansiedad. Ambas condiciones
parecen estar influenciadas por el nivel de dolor que causa esta patologia, alterando la salud mental
de las mujeres. Asimismo, presentan mayores niveles de psicoticismo e introversién que otras
condiciones ginecologicas, pudiendo presentar una asociacion con trastorno bipolar. En contraste
con lo ultimo, no presentan diferenciacion en indices de trastorno obsesivo compulsivo, ideacion

paranoide y rabia.*® 42

Segun un estudio para el Instituto Nacional de Perinatologia del Gobierno de México, cerca
de 1.7 a 5.6 millones de mujeres norteamericanas padecen de endometriosis y aproximadamente

400.000 histerectomias son realizadas anualmente. En cuanto a la prevalencia en el diagndstico varia
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segun las caracteristicas de las mujeres, por ejemplo, el porcentaje de mujeres con esterilizacion
quirdrgica tiene un rango entre 2-18%; mujeres con infertilidad entre 5-50%; ingresos hospitalarios
por dolor pélvico es del 5-21%, mujeres adolescentes con dismenorrea severa su prevalencia es del
50%.%°

En relacion a otros ambitos de la vida, un 15,4% de las mujeres relatan haber tenido
problemas graves con su pareja. Del mismo modo, un 7,7% habian sufrido una ruptura debido a los

sintomas de la endometriosis durante un periodo de 15 afios. *®

Los resultados obtenidos por un estudio realizado en México por Preciado y colaboradores
sobre la incidencia de endometriosis en mujeres con infertilidad, la sintomatologia predominante de
las 68 pacientes estudiadas fue la dismenorrea, con las siguientes caracteristicas: leve en el 50%,
moderada en el 22,1%, y severa en el 27,9%. La dispareunia se encontr6 en el 11,8% de las pacientes

y el dolor pélvico crénico en el 10,3%.°

Sin embargo, una revision previa de la Sociedad Americana de Medicina Reproductiva
manifesto que el estadio de la enfermedad no corresponde necesariamente con la gravedad de estos
sintomas.*?

Con respecto a estilos de vida, Saha et al. en su estudio transversal encontraron una relacion

inversamente proporcional entre la endometriosis y factores reproductivos. 4

En conclusién, la endometriosis es una enfermedad que afecta la calidad de vida
relacionada con la salud a pesar de no ser una enfermedad que amenaza la vida, siendo el dolor y el
funcionamiento social y psicoldgico, los factores que mas la afectan. El dolor provoca que haya un
deterioro en la realizacién de actividades cotidianas laborales y educativas, afectando de esta manera
la calidad de vida. En el caso de las mujeres que padecen dolor pélvico o dismenorrea, se ha obtenido
resultados de una menor calidad de vida relacionada tanto con la salud mental como con la salud
fisica. Por el contrario, también se encuentran estudios donde la dismenorrea y el dolor crénico no

muestran afectacion en la misma. #2
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4. JUSTIFICACION

La causa de la endometriosis se desconoce. No obstante, segin varios estudios existen
aspectos que podrian estar relacionados con la causa. Los posibles aspectos epidemioldgicos pueden
ser las caracteristicas sociodemogréficas, la salud reproductiva de las pacientes, habitos personales,
factores hereditarios, uso de anticonceptivos y factores ambientales. Sin embargo, casi todos estos
estudios estdn basados en grupos de pacientes a las que se les han realizado intervenciones

previamente, por lo que son estudios referidos a grupos seleccionados. %

La endometriosis esta presente entre el 21-47% de las mujeres que presentan subfertilidad
y entre el 71-87% de aquellas que sufren dolor pélvico crénico. La endometriosis causa dafio
llegando a comprometer Organos no ginecoldgicos, como es el caso de la endometriosis
profundamente invasiva y extrapélvica. En la mayoria de las mujeres con endometriosis rectal (entre
55-65%), sufren dolor ciclico con la defecacion. Ademas, se ha estudiado que el 85% de las mujeres
seleccionadas, comparten que el sitio mas comun del tracto gastrointestinal con endometriosis es la

region rectosigmoidea.*®

La forma de endometriosis que produce mas algias es la profunda (estadio IV). A pesar de
ser la menos conocida y menos frecuente, es la mas grave llegando a convertirse en un problema de
salud y comprometer la calidad de vida de la paciente. No obstante, los estadios | y 1l son los mas

numerosos, correspondiendo a méas del 90% de los casos.?

Por otro lado, se ha estudiado que las mujeres estan insatisfechas con sus profesionales
sanitarios generandose interacciones negativas que llegan a tener un impacto en su bienestar. La
comunicacion entre la paciente y los profesionales sanitarios en relacién con esta patologia es un
factor importante, dado que posibilita reducir el tiempo hasta diagnosticar la enfermedad. Durante

ese periodo, las pacientes atraviesan dolores discapacitantes que deteriora su calidad de vida. &4’

Algunas de ellas refieren en sus testimonios aspectos relacionados con su calidad de vida
como: “ [...] me sentia sola me sentia angustiada [...] y de hecho renegaba por el hecho de ser
mujer eh [...] yo decia por qué habré nacido mujer[...] porque [...] mira, era tan feo porque yo
erachica[...] doloroso [...] yo estaba dos dias tirada en lacama[...] practicamente dos dias]...]

retorciéndome” *"

En base al estudio de Podzemny et al. se encontrd que las mujeres con esta enfermedad

pueden considerar que las personas de su alrededor no entienden su dolor, lo que puede generar

13



frustracion y rabia. Del mismo modo, presentan baja autoestima, alteracion de la imagen corporal y

comportamientos agresivos, que influyen en un aislamiento social. #2

A nivel de la Comunidad de Canarias, cabe destacar que 5.200 mujeres sufren
endometriosis profunda.l® Existen escasos estudios sobre como influye la endometriosis en la calidad
de vida de la mujeres en Canarias. Por lo que debido a este motivo, es interesante a la vez que
importante estudiar este aspecto para determinar como es la calidad de vida de esas pacientes del
Complejo Hospitalario Universitario de Canarias, quienes sufren graves estadios dado que es una

enfermedad que repercute en la vida de todas y cada una de las que la padecen.
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5. OBJETIVOS

5.1 Objetivo general

o Determinar el nivel de calidad de vida de las mujeres diagnosticadas de Endometriosis Profunda
con afectacion del recto-sigma que acuden a consulta de Ginecologia en el Complejo

Hospitalario Universitario de Canarias.

5.2 Objetivos especificos

e Analizar las dimensiones de la vida de las mujeres que afecta la enfermedad: movilidad,
autocuidados, actividad habitual, dolor-disconfort, ansiedad-depresion.

e Evaluar la capacidad de realizar las actividades de vida diaria en las mujeres con esta patologia.
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6. METODOLOGIA

6.1 Tipo de estudio

Para el desarrollo de este proyecto de investigacion se realizard un estudio observacional

descriptivo de corte transversal.

6.2 Ambito del estudio

El estudio se realizard en las mujeres con diagnéstico de Endometriosis Profunda con
afectacién del recto-sigma quienes acuden a la consulta de Ginecologia del Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias, un hospital de tercer nivel dependiente de la Conserjeria de Sanidad del
Gobierno de Canarias, ubicado en Tenerife. Dicho hospital da los servicios a la poblacion del norte
de Tenerife.

6.3 Poblacién diana y muestra

La poblacion diana del estudio esta integrada por mujeres diagnosticas de Endometriosis
Profunda con afectacion del recto-sigma de la zona norte de Tenerife, quienes estan en seguimiento

en la Unidad de Ginecologia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias.

Las pacientes con esta afectacion a fecha de marzo del 2021 son de 84 mujeres, segln datos

suministrados por el servicio de ginecologia.

6.3.1 Criterios de inclusion

+ Estar diagnosticada de Endometriosis Profunda con afectacion del recto-sigma.
% Mujeres en seguimiento en la consulta de Ginecologia.

¢ Pertenecer a la zona norte de Tenerife.

 Mujeres a partir de 14 afios.

¢ Mujeres que hayan firmado el consentimiento informado.

% Disponer de teléfono mavil, ordenador y/o Tablet, ademas de correo electrdnico.

6.3.2 Criterios de exclusion

7

% Mujeres que no consideren participar en la investigacion.

% Mujeres no diagnosticadas de Endometriosis Profunda con afectacion del recto-sigma.
% Mujeres no pertenecientes a la zona norte de Tenerife.

% Mujeres menores de 14 afios.

% No disponer de teléfono movil, ordenador y/o Tablet, ademés de correo electronico.
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6.4 Instrumentos de medida

Para la realizacién de este estudio se suministrard un cuestionario que consta de tres
blogues, uno que contiene datos sociodemogréaficos y los dos restantes corresponden a dos
herramientas. Las encuestas utilizadas son Medical Outcome Study Short Form-36 (SF-36), para
valorar el nivel de salud y Endometriosis Health Profile-30 (EHP-30). Este Gltimo mide de manera
global las consecuencias que produce el dolor en las siguientes dimensiones: movilidad,
autocuidados, actividad habitual, dolor-disconfort, ansiedad-depresion; y en consecuencia la calidad

de vida de la mujer.2

El cuestionario SF-36 consta de 36 items y cubre 8 dimensiones: funcion fisica, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental. Se debe
destacar que este cuestionario esta dirigido a personas a personas mayores de 14 afios de edad. % 4%
49 (ANEXO 1)

En la Tabla 1 se resume el contenido de cada escala. Todas las preguntas son de respuesta
cerrada, con diferentes alternativas segun el tipo de pregunta (Si / No / Nada / Poco / Regular /
Bastante / Mucho / Siempre / Casi siempre / Muchas veces / Algunas veces / S6lo alguna vez / Nunca,
etc.). El andlisis de las respuestas al cuestionario se basa en el calculo para cada dimensién, con una
escala de entre 0 (el peor estado de salud para esa dimensién) y 100 (el mejor estado de salud para
esa dimension), previa codificacion, agregacion y transformacion de los items que componen la

dimension. °

El segundo cuestionario es especifico de endometriosis donde destacan dimensiones que
afectan a la calidad de vida, ademas de tener una percepcién de las mujeres en relacion al impacto y

efectividad del tratamiento. 3!

El EHP-30 evalla seis dominios: trabajo (Seccién A), relacion con los/as nifios/as (Seccion
B), relaciones sexuales (Seccién C), relacion con el personal sanitario (Seccién D), tratamiento
(Seccion E) e infertilidad (Seccion F). Estas escalas se transforman en una puntuacion de 0 a 100, en
la que 0 indica un mejor estado de salud, mientras que 100 indica una peor calidad de vida.5" 2
(ANEXO 2)
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Tabla 1. Contenido de la escala del cuestionario SF-36

N° DE

ESCALA PRESEGUNTAS O

RESUMEN DEL CONTENIDO

ITEMS

Grado en que la salud limita las actividades

fisicas tales como el autocuidado, caminar,

. _ 10
FUNCION FISICA | subir escaleras, inclinarse, coger o llevar
pesos Yy los esfuerzos moderados e intensos.
Grado en que la salud fisica interfiere en el
trabajo y tras actividades diarias, incluyendo
ROL Fisico rendimiento menos que el deseado, 4
limitacién en el tipo de actividades realizadas
o dificultad en la realizacion de actividades.
Intensidad del dolor y su efecto en el trabajo
DOLOR habitual, tanto fuera de casa como en el 2
Valoracion personal de la salud, que incluye
SALUD GENERAL | lasalud actual, las perspectivas de salud en el 5
futuro y la resistencia a enfermar.
VITALIDAD Sent_im_iento de energl'a_y vitalidad: frente al 4
sentimiento de cansancio y agotamiento.
5 Grado en que los problemas de salud fisica o
FUNCION SOCIAL | emocional interfieren en la vida social 2
habitual.
Grado en que los problemas emocionales
ROL EMOCIONAL | interfieren en el trabajo u otras actividades. 3
Salud mental general, incluyendo depresion,
SALUD MENTAL | ansiedad, control de la conducta o bienestar 5
general.
EVOLUCION DE | Valoracion de la salud actual comparada con 1

LA SALUD

la de un afo atras.

Fuente: Garcia, A.M. Santibafiez, M. Soriano, G. Utilizacion de un cuestionario de salud percibida (SF-36) en vigilancia

de la salud de los trabajadores. 5°

6.4.1 Variables sociodemograficas

« Edad. (Variable cuantitativa discreta expresada en afos)

« Antecedentes familiares. (Variable cualitativa nominal dicotomica)

% Tiempo de diagnéstico. (Variable cuantitativa continua, expresada en afios)

+«» Estadio de Endometriosis. (Variable cualitativa ordinal, expresada en Estadio 111-1V)
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6.4.2 Variables propias del estudio

Tabla 2. Variables cuestionario SF-36

VARIABLES CUESTIONARIO SF-36

EVOLUCION DE LA SALUD Variable cualitativa nominal politémica

FUNCION FISICA Variable cualitativa nominal politdmica

ROL FiSICO Variable cualitativa nominal dicotémica

ROL EMOCIONAL Variable cualitativa nominal dicotomica
DOLOR CORPORAL Variable cualitativa ordinal
VITALIDAD Variable cualitativa ordinal

SALUD MENTAL Variable cualitativa nominal politdmica

SALUD GENERAL Variable cualitativa nominal politémica

Fuente: Elaboracion Propia

Tabla 3. Variables cuestionario EHP-30

VARIABLES CUESTIONARIO EHP-30

MOVILIDAD Variable cualitativa ordinal
AUTOCUIDADOS Variable cualitativa ordinal
ANSIEDAD-DEPRESION Variable cualitativa ordinal
ACTIVIDAD HABITUAL Variable cualitativa ordinal
DOLOR-DISCONFORT Variable cualitativa ordinal

Fuente: Elaboracién Propia



6.5 Procedimiento para la recogida de datos

El presente proyecto de investigacion se llevara a cabo durante el afio 2022, en un periodo

de once meses. Por lo que en ese intervalo de tiempo se ejerceran los siguientes procedimientos.

Para la realizacion de la recogida de datos, en primer lugar se dirigira una solicitud de
autorizacion a la Direccion Gerencia y Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIm) del Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias que tras su aprobacién se procedera a mantener una reunién
con el personal de Enfermeria y Medicina de la Unidad de Ginecologia, para solicitar su participacion

ademas de informarles sobre el proyecto. (ANEXO 3)

Se les explicara con qué intencidn se realiza el proyecto y cual es el objetivo del estudio.
Asimismo, se aclararan dudas que puedan surgir. Del mismo modo, se les indicaran los cuestionarios
utilizados haciéndoles entrega de una copia de estos junto con el consentimiento informado que las
pacientes deberan cumplimentar. (ANEXO 4)

En cuanto a las pacientes y cdmo sera su seleccion, se captard a las mujeres que tengan
diagnostico de Endometriosis Profunda con afectaciéon del recto-sigma, ademas de que estén en

seguimiento por la Unidad de Ginecologia para obtener sus contactos.

Se contactara con cada una de las pacientes por via telefénica para comunicar la intencién
del estudio e invitarlas a participar. Una vez que la mujer sea informada, le se pedira su correo
electrénico para poder enviarle el consentimiento informado, que deberdn cumplimentar y reenviar

firmado.

Posteriormente, se le enviaréd un instructivo que le orientara en la cumplimentacién de los
cuestionarios. Ademas, se les explicara que el cuestionario va a realizarse via online, debido a la
situacion de COVID-19, a través de la plataforma Google Form donde deberan acceder mediante el
enlace que aparecera en el correo. Acto seguido, en la plataforma se les pedira que indiquen su correo
electrénico, nombre completo, DNI, edad, estadio de la endometriosis, tiempo de diagnéstico y si
hay antecedentes familiares de la enfermedad. A continuacion, deberan proseguir con las preguntas

correspondientes a las herramientas utilizadas. (ANEXO 5)

Finalmente, deberan indicar que han finalizado el cuestionario en la opcién “Enviar”. Por
lo que, se quedara almacenada toda la informacion de las pacientes, para posteriormente analizar las

respuestas.
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6.6 Analisis estadistico

De acuerdo con los objetivos planteados para este proyecto de investigacién de carécter
exploratorio, se llevara a cabo un andlisis estadistico descriptivo sobre las variables
sociodemograficas incluidas en el estudio, utilizando estadisticos de tendencia central y dispersion
para las variables cuantitativas del estudio. Analisis descriptivo de las variables mediante la
distribucion de frecuencias para las variables cualitativas expresado en frecuencias absolutas y

porcentajes.

Para el procesamiento de los datos de esta investigacion se utilizard la plataforma de
software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) en su version 26.0 y Microsoft Excel
2019 respectivamente, para el volcado y analisis estadistico de los datos recogidos durante la

investigacion.

6.7 Consideraciones éticas

La informacién de caracter personal proporcionada por las mujeres, se ajustara a lo dicho
en la Ley Orgénica 3/2018 del 5 de Diciembre, de Proteccion de Datos Personal y garantia de los
derechos digitales > y a la aplicacion reglamento (UE) 2016/679 del parlamento europeo y del
consejo del 27 de abril de 2016. %

Asimismo, se respetara la Ley 41/2002, del 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion

clinica. %

Previo al inicio del estudio se solicitard autorizacion para acceder a la base de datos de la
poblacién de estudio a la Direccion Gerencia y Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIm) del
Complejo Hospitalario Universitario de Canarias, al mismo tiempo que un consentimiento informado

para cumplir con las leyes de proteccién de datos.

6.8 Utilidad de los datos

Este proyecto es relevante porque con él pretendemos conocer el impacto que causa la
endometriosis en la calidad de vida de la mujer, obteniendo como resultado la perspectiva de la
paciente y sus necesidades, o que nos permitira disefiar estrategias de intervencion, un plan de

cuidados individualizado y establecer un abordaje multiprofesional de las mismas.
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6.9 Cronograma

Los primeros meses estaran destinados a la elaboracion y preparacién de todo el material
necesario para poder llevar a cabo la investigacion, asi como para la obtencion de los diferentes
permisos necesarios. Una vez obtenido todo el material anteriormente nombrado, se comenzara con
la recogida de datos, teniendo una duracién de cinco meses. Posteriormente, se realizara el analisis
y tratamiento de los datos obtenidos, la redaccion de informes y finalmente, se elaborard la

presentacién y difusion de los resultados obtenidos. (Ver tabla 4)

6.10 Presupuesto

Para la realizacién de este proyecto se necesitara una financiacion para el analisis y
tratamiento estadistico de los datos, asi como para la redaccion de informes. Los recursos que se

precisaran son humanos, de materiales no fungibles y fungibles. (Ver tabla 5)

Tabla 5. Presupuesto

PRESUPUESTO PROYECTO DE INVESTIGACION

CONCEPTO COSTE
RECURSOS HUMANOS Estadisticos 1000€
RECURSOS Ordenador 439€
MATERIALES NO IMDresora 229€
FUNGIBLES P
Programa estadistico 95,53€/mes
RECURSOS Toner 20€
MATERIALES ] :
FUNGIBLES Paquete de folios Din A4 5,89€
OTROS Imprevistos 300€
PRESUPUESTO TOTAL: 2.376,01€

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 4. Cronograma

EL IMPACTO QUE CAUSA LA ENDOMETRIOSIS EN LA CALIDAD DE VIDA DE LAS MUJERES

Actividad

Enero

Febrero

Marzo

Julio

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Revision
bibliografica
y disefio
metodoldgico

Solicitud de
autorizacion

Recogida de
datos

Anélisis y
tratamiento
estadistico
de los datos

Redaccion
de informes

Presentacion
y difusién de
resultados

Fuente: Elaboracion propia
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ANEXO 1: Cuestionario de Salud SF-36 Universidad

de La Laguna

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

Marque una sola respuesta.

SALUD GENERAL

1. En general, usted diria que su salud es:

a. Excelente
b. Muy buena
c. Buena

d. Regular

e. Mala

EVOLUCION DE LA SALUD

2. ¢Cbmo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?
a.  Mucho mejor ahora que hace un afio
b. Algo mejor ahora que hace un afio
c. Mas o menos igual que hace un afio
d. Algo peor ahora que hace un afio

e. Mucho peor ahora que hace un afio

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia

normal.

FUNCION FiSICA
3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar objetos
pesados, o participar en deportes agotadores?
a. Si, me limita mucho
b. Si, me limita un poco
c. No, no me limita nada
4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar a los bolos o caminar méas de una hora?
a. Si, me limita mucho
b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada
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10.

11.

12.

Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para agacharse o arrodillarse?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

¢. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilébmetro o mas?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

¢. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de metros)?

a. Si, me limita mucho
b. Si, me limita un poco

¢. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Las siguientes preguntas se refieren a problemas en su trabajo o en sus actividades diarias.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

ROL FISICO

Durante las ultimas 4 semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades

cotidianas a causa de su salud fisica?

a. Si

b. No

Durante las Gltimas 4 semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de su salud
fisica?

a. Si

b. No

Durante las Ultimas 4 semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus
actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

a. Si

b. No

Durante las tltimas 4 semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas
(por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud fisica?

a. Si

b. No

ROL EMOCIONAL

Durante las ultimas 4 semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades
cotidianas a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimida, o nerviosa)?

a. Si

b. No

Durante las Gltimas 4 semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer a causa de algin
problema emocional (como estar triste, deprimida, o nerviosa)?

a. Si

b. No

Durante las ultimas 4 semanas, ;no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algin problema emocional (como estar triste,
deprimida, o nerviosa)?

a. Si

b. No
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FUNCION SOCIAL

20. Durante las tltimas 4 semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas emocionales han

dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras

personas?
a. Nada
b. Un poco
c. Regular
d. Bastante
e. Mucho

DOLOR CORPORAL

21. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?
a. No, ninguno
b. Si, muy poco
c. Si, un poco
d. Si, moderado
e. Si, mucho
f.  Si, muchisimo
22. Durante las Gltimas 4 semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual

(incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas?

a. Nada

b. Un poco
c. Regular

d. Bastante
e. Mucho

Las siguientes preguntas se refieren a como se ha sentido y como le han ido las cosas durante las 4

ultimas semanas. En cada pregunta, responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted.

VITALIDAD

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sinti6 lleno de vitalidad?
a. Siempre
b. Casi siempre
c. Muchas veces
d. Algunas veces

e. Sélo alguna vez
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f. Nunca

SALUD MENTAL

24. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo estuvo muy nerviosa?
a. Siempre
b. Casi siempre
c. Muchas veces
d. Algunas veces
e. Sdlo alguna vez
f.  Nunca
25. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié tan baja de moral que nada podia
animarle?
a. Siempre
b. Casi siempre
c. Muchas veces
d. Algunas veces
e. Sélo alguna vez
f.  Nunca

26. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sinti6 calmada y tranquila?

a. Siempre

b. Casi siempre

c. Muchas veces

d. Algunas veces
Sélo alguna vez

f.  Nunca

VITALIDAD

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuénto tiempo tuvo mucha energia?

a. Siempre

b. Casi siempre

c. Muchas veces

d. Algunas veces
Sélo alguna vez

f.  Nunca
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SALUD MENTAL

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuéanto tiempo se sinti6 desanimada y triste?

a.
b.

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
So6lo alguna vez

Nunca

29. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié agotada?

o o oT

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez

Nunca

VITALIDAD

30. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sinti6 feliz?

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez

Nunca

31. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sinti6 cansada?

o o T

=h

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez

Nunca

FUNCION SOCIAL

32. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢con qué recurrencia la salud fisica o los problemas emocionales

le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a amigos o familiares)?

a.

Siempre
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b. Casi siempre

c. Muchas veces

d. Algunas veces
Sélo alguna vez

f.  Nunca

SALUD GENERAL
33. Creo que me pongo enferma mas facilmente que otras personas.
a. Totalmente cierta
b. Bastante cierta
c. Nolosé
d. Bastante falsa
e. Totalmente falsa
34. Estoy tan sana como cualquiera.
a. Totalmente cierta
b. Bastante cierta
c. Nolosé
d. Bastante falsa
e. Totalmente falsa
35. Creo que mi salud va a empeorar.
a. Totalmente cierta
b. Bastante cierta
c. Nolosé
d. Bastante falsa
e. Totalmente falsa
36. Mi salud es excelente.
a. Totalmente cierta
b. Bastante cierta
c. Nolosé
d. Bastante falsa

e. Totalmente falsa



ANEXO 2: Cuestionario Endometriosis EHP-30

Universidad
de La Laguna

UNIDAD DE ENDOMETRIOSIS

Paciente:

EHP-30 Parte 1: cuestionario basico

Fecha EHP-30:

Durante las ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

Nunca

Rara vez | Algunas
veces

Frecuentemente

Siempre

MOVILIDAD

1...ha sido incapaz de ir a eventos
sociales debido al dolor?

2...ha sido incapaz de hacer las
tareas del hogar debido al dolor?

3...ha tenido dificultad para estar
de pie debido al dolor?

4...ha tenido dificultad para estar
sentada debido al dolor?

5...ha tenido dificultad para andar
debido al dolor?

6...ha tenido dificultad para hacer
ejercicio o actividades de ocio
debido al dolor?

ACTIV

IDAD HABITUAL

7...ha perdido el apetito y/0 ha
sido incapaz de comer debido al
dolor?

8...ha sido incapaz de dormir
adecuadamente debido al dolor?

9...ha tenido que irse a la
cama/acostarse debido al dolor?

DOLO

R-DISCONFORT

10...ha sido incapaz de hacer las
cosas que queria debido al dolor?
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11...ha sentido que es incapaz de
hacer frente al dolor?

12...ha sentido malestar
generalizado?

13...ha sentido frustracion porque
sus sintomas no mejoran?

14.. .ha sentido frustracion porque
no es capaz de controlar sus
sintomas?

15...ha sido incapaz de olvidarse
de sus sintomas?

16...ha sentido que sus sintomas
dominan su vida?

17...ha sentido que sus sintomas
estan quitandole la vida?

ANSIEDAD-DEPRESION Y

AUTOCUIDADO

18...se ha sentido deprimida?

19...ha sentido ganas de llorar?

20...se ha sentido desgraciada?

21...ha tenido cambios de humor?

22...ha tenido mal humor?

23...se ha sentido violenta o
agresiva?

24...ha sentido incapaz de decir a
los demas como se siente?
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25...ha sentido que los demas no
entienden por lo que esta
pasando?

26...ha sentido como si los demas
pensaran que es un quejica?

27...se ha sentido sola?

28...se ha sentido frustrada por no
poder llevar la ropa que le
gustaria?

29...ha sentido que su apariencia
se ha visto afectada?

30...ha perdido la confianza?

EHP-30 Parte 2: cuestionario modular

Seccion A: estas preguntas se refieren al efecto que la endometriosis produjo en su trabajo en las

Gltimas 4 semanas. Marque con una X la casilla que usted considere. Si usted no ha tenido ningun

trabajo voluntario o remunerado en las Gltimas semanas, por favor marque una X aqui O] y pase a

la seccion B.

Durante las ultimas 4 semanas, ¢;Cuantas veces debido a su endometriosis...

MOVILIDAD

Nunca

Rara vez

Algunas
veces

Frecuentemente

Siempre

1...tuvo que ausentarse del
trabajo debido al dolor?

2...ha sido incapaz de llevar a
cabo tareas del trabajo debido al
dolor?

3...se ha sentido avergonzada por
sus sintomas en el trabajo?

4...se ha sentido culpable por
ausentarse del trabajo?

5...se ha sentido preocupada por
no ser capaz de hacer su trabajo?
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Seccion B: estas preguntas conciernen al efecto que la endometriosis tiene en la relacion con sus

hijos/as durante las Ultimas 4 semanas. Marque con una X la casilla que usted considere. Si no tiene

hijos/as, por favor marque una X aqui[_]y pase a la seccién C.

Durante las ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

ACTIVIDAD HABITUAL

Nunca

Rara vez

Algunas
veces

Frecuentemente

Siempre

1...tuvo dificultad para cuidar de
sus hijos/as?

2...se ha sentido incapaz de jugar
con sus hijos/as?

Seccidn C: estas preguntas conciernen al efecto de la endometriosis sobre sus relaciones sexuales en

las Ultimas 4 semanas. Marque con una X la casilla que usted considere.

Durante las Ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

DOLOR-DISCONFORT

Nunca

Rara vez

Algunas
veces

Frecuentemente

Siempre

1...ha sentido dolor durante o
después del coito?
Si no es relevante marque aqui[_]

2...se ha sentido preocupada por
tener relaciones debido al dolor?
Si no es relevante marque aqui[_]

3...ha evitado tener relaciones
debido al dolor?
Si no es relevante marque aqui[_]

4...se ha sentido culpable por no
querer tener relaciones?
Sino es relevante marque aqui[]

5...se ha sentido frustrada por no
poder disfrutar de las relaciones?
Si no es relevante marque aqui[_]
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Seccion D: estas preguntas conciernen a sus sentimientos respecto a la profesion enfermera durante

las Ultimas 4 semanas. Marque con una X la casilla que usted considere.

Durante las ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

DOLOR-DISCONFORT Nunca | Raravez | Algunas | Frecuentemente Siempre
veces

1...ha sentido que las enfermeras
no hacen nada por usted?

2...ha sentido que las enfermeras
piensan que esté todo en su
mente?

3...se ha sentido frustrada por la
falta de conocimiento de las
enfermeras sobre la
endometriosis?

4...se ha sentido como si
estuviera haciendo perder el
tiempo de las enfermeras?

Seccidn E: estas preguntas conciernen a sus sentimientos respecto al tratamiento de la endometriosis
durante las Gltimas 4 semanas. Tratamiento significa cualquier cirugia o0 medicamento recetado para

su endometriosis. Marque con una X la casilla que usted considere.

Durante las Ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

DOLOR-DISCONFORT Nunca | Raravez | Algunas | Frecuentemente Siempre
Veces

1...se ha sentido frustrada porque
el tratamiento no hace efecto?

2...ha tenido dificultad para hacer
frente a los efectos secundarios
del tratamiento?

3...se ha sentido molesta por la
cantidad de medicacion que tiene
que tomar?
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Seccion F: estas preguntas conciernen a sus problemas para concebir durante las dltimas semanas.

Marque con una X la casilla que usted considere. Si esta seccion no es relevante para usted, por favor

marque una X aqui[_].

Durante las ultimas 4 semanas, ¢ Cuantas veces debido a su endometriosis...

ANSIEDAD- DEPRESION

Nunca

Rara vez

Algunas
veces

Frecuentemente

Siempre

1...se ha sentido preocupada por
la posibilidad de no tener
hijos/mas hijos?

2...se ha sentido incomoda por no
ser capaz de tener hijos/mas
hijos?

3...se ha sentido deprimida por la
posibilidad de no tener hijos/mas
hijos?

4...se ha sentido que la
posibilidad de no poder concebir
ha ejercido una presion sobre su
relacion personal?
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ANEXO 3: Solicitud de autorizacion a la Direccion-Gerencia y Comité

Etico de Investigacion

Universidad
de LalLaguna

SOLICITUD DE AUTORIZACION

Complejo Hospitalario Universitario de Canarias
Direccion Gerencia / Comité Etico de Investigacion

Carretera Gral. La Cuesta, 38320 San Cristébal de La Laguna

Estimada/o Direccién-Gerencia / Comité Etico:

Me llamo Laura Alvarez Luis, alumna de 4° curso del Grado de Enfermeria en la
Universidad de La Laguna. Estoy realizando mi Trabajo de Fin de Grado que lleva por titulo El
impacto que causa la Endometriosis en la Calidad de Vida de las mujeres. Me pongo en contacto con
usted con el fin de solicitar autorizacion para la realizacion de este proyecto de investigacion que
tiene como objetivo conocer el impacto que causa la Endometriosis en la Calidad de Vida de las
mujeres en seguimiento por la Unidad de Ginecologia del Complejo Hospitalario Universitario de
Canarias, concretamente integrado por un grupo de mujeres diagnosticadas de Endometriosis

Profunda con afectacién del recto-sigma.

Quedo a su disposicién para cualquier consulta que pudiera surgirle. Por ello, le adjunto mi
correo electronico de contacto (alu0101106021@ull.edu.es).

Sin més que afadir, se despide atentamente:

Laura Alvarez Luis.
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ANEXO 4: Consentimiento informado para la participacion en un estudio

de investigacion en salud

Universidad
de La Laguna

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION EN SALUD

Estimada Sra:

Me llamo Laura Alvarez Luis, soy alumna de 4° curso del Grado de Enfermeria en la
Universidad de La Laguna. Estoy realizando mi Trabajo de Fin de Grado que lleva por titulo El
impacto que causa la Endometriosis en la Calidad de Vida de las mujeres. Estudio que tiene como
objetivo conocer cudl es el impacto de la Endometriosis en la Calidad de Vida de las pacientes,
obteniendo como resultado la perspectiva de las pacientes, para adquirir nuevos conocimientos como
enfermedad y posteriormente impartir una correcta educacion de la enfermedad tanto a los demas

profesionales sanitarios como a las mujeres y su entorno.

La participacion en la investigacién es completamente voluntaria. Posee la libertad de
plantear dudas que le puedan surgir. Todos los datos recopilados se utilizaran de forma estrictamente

confidencial.

Si usted desea participar, es importante que firme este consentimiento. En caso de

firmarlo, se le entregara una copia del mismo.

Si esta de acuerdo con los puntos anteriores, complete sus datos a continuacion:

4 T con DNI ............... , autorizo a Laura
Alvarez Luis para la utilizacion de mis datos e informacion aportada a su estudio cientifico mediante

la realizacién de una encuesta.

— Correo electrénico:

Firma de la participante Firma de Laura Alvarez Luis
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ANEXO 5: Instructivo cuestionario

Universidad
de La Laguna

INSTRUCTIVO CUESTIONARIO

Mi nombre es Laura Alvarez Luis, estudiante de 4° de Enfermeria en la Universidad de La
Laguna (ULL). Actualmente, estoy realizando mi Trabajo de Fin de Grado sobre El impacto que

causa la Endometriosis en la Calidad de Vida de las mujeres.
Para ello, necesito vuestra colaboracion, especialmente, en la realizacion de los
cuestionarios, a los que puede acceder en el enlace que se le aporta a continuacion. Afadir, que

cualquier informacién/dato que usted aporte al estudio se considerara confidencial.

IMPORTANTE: esta encuesta va dirigida exclusivamente a mujeres diagnosticadas de
Endometriosis Profunda con afectacion del recto-sigma.

1. Hagaclick en el enlace que se le adjunta a continuacion.

Enlace: https://forms.gle/Qs12UtekAqPueMDKA

2. Introduzca los datos personales que se le pida en los primeros apartados.

3. Existiran apartados con un asterisco, indicando que ese apartado se debe contestar
obligatoriamente.

4. Primero se le abriré el cuestionario SF-36. Responda a cada pregunta, solo esta permitida
una respuesta.

5. Pase de pregunta en el apartado “Siguiente”.

6. Una vez finalizado el cuestionario SF-36, accedera automaticamente al “Cuestionario parte
2: EHP-30”, el cual se divide en dos bloques.

7. Realice los mismos pasos que en el primer cuestionario.

8. Si desea tener una copia de la encuesta junto con sus respuestas, active la opcion “Obtener
copia” que se le indica al final de la actividad.

9. Cuando finalice todas las preguntas haga click en “Enviar”.

Muchas gracias por su colaboracion, atentamente Laura Alvarez Luis.
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