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Endometriosis en México: el grito de la mujer ante una sociedad callada, 2019.

Exposicion de motivos

El tema se deriva de la experiencia en la participacion de la Fundacion mexicana
para el apoyo a mujeres con endometriosis A. C., durante mas de ocho anos de
colaboraciéon. En este periodo se han detectado una serie de necesidades de las
pacientes y su entorno, observandose diversas problematicas a las cuales se

enfrentan, incluyendo discriminacién, poca empatia y atencion ineficiente.

Por ello, el propdsito del presente ensayo es caminar a la reflexidén sobre el tema de
la endometriosis y la informacién generada en México, crear conciencia sobre la
enfermedad y hacerla visible. Darle una mirada a un padecimiento para el cual, los
datos estadisticos en México son minimos. Darle sonido a muchas voces de
pacientes en una sociedad que desconoce la enfermedad y aun mas, cuando sabe

de ella sigue callada.

Importancia del tema

La endometriosis a pesar de ser considerado como un padecimiento benigno, un
cancer benéfico, el cual afecta a una de cada diez mujeres, a mitad de la infertilidad
es causada por este padecimiento del cual aun no se tiene certeza acerca de qué
la genera. No es exclusiva de los paises en vias de desarrollo ni de las grandes
potencias econdmicas. El diagndstico puede tardar en promedio 8 afos, causando

a las pacientes problemas de salud incapacitantes.

Es un tema que ninguna autoridad, le ha dado la importancia que deberia, ni se ha
orientado una politica de atencion de manera particular para el diagndstico,
atencion, informacién, ni legislacion, por tal motivo se convierte en un serio
problema de salud publica, y dado que solo es un tema que atafie a las mujeres y
que se ignora, no se atiende, no se le da la importancia, también se convierte en un

problema de género.
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En el mundo las asociaciones civiles, han tomado en sus manos diversas acciones
para informar y concientizar a la poblacién sobre esta enfermedad. Para el caso de
México, las pacientes han conformado la Fundacidn mexicana para el apoyo a
mujeres con endometriosis, A.C., para hacer visible este tema y brindar apoyo a

otras mujeres y su entorno, brindado con ello un servicio a la sociedad.

Objetivo

Dar a conocer la existencia de la endometriosis para despertar conciencia de su
importancia al poder identificar el riesgo de la enfermedad, conocer el impacto en la
vida de las pacientes y su entorno a través de la experiencia de voluntariado en la
Fundacién mexicana de apoyo a mujeres con endometriosis, A.C, revisar la
vulnerabilidad en la que se encuentran las pacientes con esta enfermedad pudiendo
ser una de las causas de violencia de género y marginacion durante el

prediagnostico, tratamiento, post cirugia y hasta ser dadas de alta.
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Introduccion

La investigacion se estructurd de la siguiente forma: este ensayo consta de tres
capitulos, en el primero se revisa una referencia del marco teorico el cual ayuda a

comprender los antecedentes acerca de la salud en México de forma general.

En el segundo capitulo se da una explicacion con un lenguaje sencillo de ¢qué es
la endometriosis?, sintomas, diagndstico, tratamiento, abordando la informacién con
apoyo de médicos especializados en el tema. Se da a conocer consideraciones
generales de como tiene impacto no solo fisico, sino también emocional de forma
negativa. Se da conocen algunos aspectos econdmicos provocados por la

endometriosis.

Finalmente, en el tercer capitulo se aborda el trabajo de la Fundacién mexicana
para el apoyo a mujeres con endometriosis, asociacion civil sin fines de lucro,
encargada de difundir informacién sobre el padecimiento y apoyo para las pacientes
sobre la ruta a seguir al ser diagnosticadas u orientarlas a confirmar el diagnéstico.
Se revisa la informacién en la cual se vislumbra una violencia de género y

marginacion, dado el retraso en su atencion.

Los alcances del ensayo se aproximan a observar la carencia de apoyo, interés y
participacion del sector salud mexicano sobre el tema, la gran falta de educacion
sobre temas desde anatomia del aparato reproductor femenino hasta la violencia
de género aplicada en mujeres con dolores relativos a la menstruacion, y en
particular para pacientes con endometriosis. Se da a conocer la gran falta de datos
estadisticos que puedan revisar de forma concreta el niumero de afectadas. La
enfermedad y su impacto pudiera generar una siguiente investigacion para

continuar y profundizar sobre el tema.

Pagina 6 de 60



1. El Estado

Los seres humanos somos por naturaleza, seres sociales, desde que el humano
surgio, en la Tierra, no estuvo solo, ha buscado la asociaciéon con otros de su
especie para asegurar la supervivencia. Quizas en un origen fueron grupos simples,
con el objetivo de cazar, y desde entonces hemos evolucionado hasta las

sociedades actuales con todas las complejidades que implican.

Localizar lugares para resguardo de las inclemencias del clima, buscar refugio para
alojamiento, fueron actividades mas faciles de llevar a cabo en compafiia o

colaboracion con grupos.

Sin duda alguna la evolucion de los seres humanos esta ligada a las problematicas
que poco a poco se han tenido que resolver, la complejidad de cada circunstancia
realizd la transformacion para convertirse en sociedades. Entendiendo a una
sociedad como un conjunto de grupos de personas con un comun denominador:
una cultura, la cual se ha desarrollado para asegurase de un trabajo en conjunto

para la obtencion de determinados objetivos.

La organizacion basica social es la familia. Ahi se muestra claramente los roles de
acuerdo a la posicion que ocupan sus miembros. Asi como la divisidon de tareas, y

de acuerdo a los patrones culturales.

Antes de que surgieran las sociedades, los seres humanos solo eran seres vivos
agrupados. Un elemento esencial en la evolucion, fue el proceso comunicativo, el
lenguaje dio pie a la construccion de la sociedad, ya que gracias a esto permitio a
sus integrantes a ser capaces en acordar intereses en comun y de forma general.

Generando reglas, costumbres, leyes, que a su vez conforman la accion politica.

Dentro de la convivencia cotidiana entre los miembros de una comunidad, mientras

se muestre solidaridad esta brindara cohesion y fortaleza dando como resultado una
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sociedad prospera con bienestar, de lo contrario el proceso social, se mostrara débil,

desintegrado y no podria llegar a acuerdos comunes. (Truchero Cuevas, pag. 389)

Surgiendo el marco ideoldgico del mundo de las creencias que va a dar fundamento
0 apoyo a las normas y reglas para la orientacion de las actitudes de las personas.

Para que posteriormente surja el Estado.

El Estado es el resultado de una necesidad de los individuos, de la sociedad para
hacer valer los intereses, se establece un orden juridico, normativo y regulatorio
auxiliado por el orden institucional, proporcionando garantias, seguridad,
certidumbre, estabilidad y prever de alguna manera el desarrollo de la dinamica
social, del futuro es la forma de organizacion maxima de la sociedad; debe
garantizar la division y el relevo generacional del poder, mediante normas, leyes e
instituciones, esto mediante el marco juridico: la Constitucion. (El estado y su origen,
pags. 25, 28, 30)

Para el caso de México, el Estado establece una division de poderes, plasmada en

el articulo 49 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos de 19177,

De acuerdo al Art. 25 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
“corresponde al Estado la rectoria del desarrollo nacional para garantizar que éste
sea integral, que fortalezca la soberania de la nacién y su régimen democratico y
que, mediante el fomento del crecimiento econémico y el empleo y una mas justa
distribucion del ingreso y la riqueza, permita el pleno ejercicio de la libertad y la

dignidad de los individuos, grupos y clases sociales”. 2

1 Articulo 49. El Supremo Poder de la Federacién se divide para su ejercicio en Legislativo, Ejecutivo y
Judicial.

2 Constitucidn Politica de los Estados Unidos Mexicanos, Titulo Primero Capitulo 1. De las garantias
individuales.
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Para garantizar el funcionamiento de los gobiernos y de las instituciones publicas el
Estado tiene que garantizar que estas instancias cuenten con los recursos

monetarios suficientes dando lugar a la economia publica.

La Economia Publica emana directamente del Estado, el cual debe garantizar los
recursos materiales y monetarios de las sociedades. La Economia Publica puede
definirse “como el conjunto de decisiones econdmicas que tienen su origen en las
elecciones realizadas por la autoridad e impuestas a la sociedad de forma coactiva,
operando en un determinado contexto de propiedad de los factores productivos”.
(Alvarez & et. al., 2007, pag. 10)

La primera Institucion que emana del Estado es el Gobierno. El Gobierno no es lo
mismo que el Estado, esta sujeto a él por el mecanismo del poder, es el conjunto
de los organos directores de un Estado a través del cual se expresa el poder estatal,
por medio del orden juridico. La principal diferencia es que el Gobierno se establece,
cambia y se transforma durante un periodo relativamente de corto plazo, en tanto
que el Estado con sus componentes antes sefialados de poblacion, territorio y poder
tiende a permanecer por mas tiempo, a pesar de que histéricamente puede

experimentar algunas transformaciones.

Como consecuencia de esto el Estado debe jerarquizar y priorizar la atencion de los
problemas a los que tiene que enfrentar. Pudiendo excluir en su programacion
algunos temas no significativos, o aparentemente no relevantes, que la sociedad
civil, se ha encargado de dar luz, para con ello hacer un vinculo entre el estado y la

poblacion.
Para el ambito de la salud el estado debe procurar las necesidades de los

mexicanos mediante diferentes instancias y con ello brindar o procurar una calidad

de vida digna.
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1.1.Entidades de salud

Uno de los compromisos del Estado es proteger la salud de los mexicanos y esto
se encuentra indicado en el articulo 1 de la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos. “En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozaran
de los derechos humanos reconocidos en esta Constitucion y en los tratados
internacionales de los que el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias
para su proteccion, cuyo ejercicio no podra restringirse ni suspenderse, salvo en los
casos y bajo las condiciones que esta Constitucion establece.” Como parte de
garantizar la vida con dignidad, en el articulo 4 de la Constitucién asegura: “Toda
persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La ley definira las bases y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia
de la Federacién y las entidades federativas en materia de salubridad general,

conforme a lo que dispone la fraccion XVI del articulo 73 de esta Constitucion.”

Esta situacion es porque México se adherido a los grandes compromisos
internacionales sobre los derechos humanos, donde uno de sus componentes

fundamentales son los derechos a la salud de todos los miembros de la sociedad.

Adicionalmente La ley General en Salud reglamenta el derecho a la proteccién de
la salud de cualquier persona esto con base al articulo 4 de la Constitucién Politica
de los Estados Unidos Mexicanos. En esta Ley General en Salud se establecen las

bases para el acceso a los servicios de salud.

En el articulo 5 de la Ley General de Salud, menciona que el Sistema Nacional de
Salud esta constituido por “las dependencias y entidades de la Administraciéon
Publica tanto federal como local y privado que presten servicios de salud y por los
mecanismos de acciones”. El articulo 7 de la misma ley, establece que la
coordinacion del Sistema Nacional de Salud estard a cargo de la Secretaria de
Salud y que le corresponde, entre otras atribuciones, establecer y conducir la
politica nacional en materia de salud y coordinar los programas de servicios de salud

de las dependencias y entidades de la Administracién Publica Federal.

Pagina 10 de 60



Solo como referencia, el Consejo de Salubridad General es un érgano colegiado
que depende directamente del Presidente de la Republica y tiene el caracter de
autoridad sanitaria. La Organizacién y funcionamiento se rige por su Reglamento

Interior como lo establece el articulo 16 de la Ley General de Salud.

El sistema mexicano de salud se divide en los sectores publico y privado; en el

ambito publico las instituciones de seguridad social son:

¢ |Instituto Mexicano del Seguro Social, (IMSS),

¢ Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Sociales de los Trabajadores
del Estado (ISSSTE),

e Petréleos Mexicanos (PEMEX),

e Secretaria de la Defensa (SEDENA),

e Secretaria de Marina (SEMAR) y otros.

Adicionalmente existen instituciones y programas que atienden a la poblacion sin
seguridad social:

e Secretaria de Salud (SSa),

e Servicios Estatales de Salud (SESA),

e Programa IMSS-BIENESTAR (IMSS-B),

e Seguro Popular de Salud (SPS).

En relaciéon al sector privado comprende las compafias aseguradoras y los
prestadores de servicios que trabajan en consultorios, clinicas y hospitales privados.
Para mostrar de una forma esquematica la relacion del sistema de salud mexicano

se presenta la siguiente ilustracion.
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Sistema de salud en México

llustracién 1 Octavio Gémez Dantés, “Sistema de salud de México”, salud publica de México / vol. 53, suplemento 2 de
2011, pdg. S221. http://www.scielo.org.mx/pdf/spm/v53s2/17.pdf

Existe un amplio numero de instituciones publicas orientadas a brindar atencion en
el area de la salud en el pais, como parte de garantizar la vida con dignidad. México
cuenta con 23,000 unidades de atencion ambulatoria, 1,400 hospitales, de acuerdo
con datos de INEGI para finales de 2018.

Sin embargo, no todas las instituciones publicas dan cabida a todos los
padecimientos ya que en algunos casos no se encuentran actualizadas o enteradas
de los protocolos a seguir ante la presencia de enfermedades poco conocidas. En
el ambito médico, asi como en cualquier profesion, es necesaria la actualizacion de
conocimientos, mediante cursos, seminarios, etc., esto es responsabilidad de cada
profesionista, tanto las ocasiones en las cuales acudir a capacitacion, como el gasto

generado.
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La ignorancia, desinformacion, o desactualizacion por el area médica pude ser uno
de los elementos principales por los cuales algunas enfermedades poco conocidas
son mal diagnosticadas, o diagnosticadas con mucho retraso. Y en ese “hueco”
médico, los pacientes deben resolver la situacion como mejor pueden y en algunos

casos, hay un acercamiento a asociaciones o grupos de enfermos similares.

1.2. Asistencia social

La asistencia social se desempefia de acuerdo a la Ley de Asistencia Social, la cual
se publica en septiembre de 2004, y se genera a partir de las disposiciones relativas
a la Asistencia Social de la ley General de Salud. En su articulo 1, menciona “La
presente Ley se fundamenta en las disposiciones que en materia de Asistencia
Social contiene la Ley General de Salud, para el cumplimiento de la misma,
garantizando la concurrencia y colaboracion de la Federacion, las Entidades
Federativas, el Distrito Federal y los sectores social y privado.” Y define la asistencia
social como “el conjunto de acciones tendientes a modificar y mejorar las
circunstancias de caracter social que impidan el desarrollo integral del individuo, asi
como la proteccioén fisica, mental y social de personas en estado de necesidad,
indefensidén desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacion a una vida
plena y productiva. La asistencia social comprende acciones de promocion,

prevision, prevencion, proteccion y rehabilitacion.” 3

En el ambito de las organizaciones de la sociedad civil, tienen un papel importante
ya que pueden fungir como un lazo entre la poblacion y el gobierno, permitiendo
que las instituciones de gobierno puedan actualizarse de acuerdo a las necesidades

de la sociedad.

3 Ley de Asistencia Social, Capitulo I, Articulo 3.
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1.3.Como se forma una asociacion civil

Para la constitucion legal de una asociacion civil se puede resumir en 16 pasos, los
cuales son principalmente: Decidir el nombre de la organizacion, registra el nombre
en la Secretaria de Economia, decidir la mision y el objeto social de la organizacién,
decidir el tipo de miembros que tendra la organizacion, establecer los 6rganos de
gobierno, designar al representante legal, elaborar los estatutos, protocolizarlos e
inscribir el acta constitutiva en el Registro Publico de la Propiedad, tramitar el RFC
y la e.firma de la organizacion, decidir la estrategia de financiamiento, como opcional
convertir a la organizacién en donataria autorizada, inscribe a la A.C. en el registro
federal de las organizaciones de la sociedad civil, elaborar el reglamento, definir las
politicas institucionales de la organizacion, elabora un acta de asamblea, cumplir
con las obligaciones legales y fiscales de la organizacion. (CENTRO MEXICANO
PRO BONO, 2019)

1.4.Introduccion al problema de la endometriosis

El papel del Estado, asi como del sistema de salud en México, es el de buscar la
atencion por igual en todos los mexicanos, dando una cobertura que garantice el
acceso a los servicios de salud, ya que a través del bienestar de los ciudadanos se

contribuye a un desarrollo econémico de cualquier pais.

Como consecuencia de esto el Estado debe jerarquizar y priorizar la atencion de los
problemas a los que tiene que enfrentar. Pudiendo excluir en su programacion
algunos temas no significativos, no relevantes, que la sociedad civil, debe enfrentar

de forma organizada.
Las enfermedades poco conocidas suelen tener pobre atencién en los sistemas de

salud al igual que en la investigacion. Y esto a su vez genera que los pacientes y
las personas de su entorno, tengan dificultades para recibir atencion médica. El
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diagnostico oportuno es parte primordial para la orientacibn y manejo de

padecimientos poco conocidos.

Entre las enfermedades poco conocidas o extranas, existe la endometriosis, una
enfermedad con mas de 30 asociaciones sin fines de lucro en el mundo con el
objetivo de brindar informacion sobre la enfermedad. La endometriosis, es una
enfermedad que afecta alrededor del 10% de la poblacion mundial femenina en
edad reproductiva, esto es aproximadamente 200 millones de mujeres en todo el
mundo (Krina T. Zondervan, 2020) esto para 2020. En comparacion con otra
enfermedad mucho mas conocida como lo es la diabetes, supera en cantidades,
pues de acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud la diabetes, representa un
8.5% de la poblacién mundial para 2014, (Organizacion Mundial de la Salud., 2020)
en el caso de la diabetes el estimado es en relacion a la poblacion en general, es

decir hombres y mujeres mayores de 15 afos.

En México, solamente existe una asociacién civil dedicada a este tema. Para el resto
del mundo diversas organizaciones de la sociedad civil se alian para brindar apoyo

moral y recursos informativos para el tema la endometriosis.

World Endometriosis Research Foundation (WERF) es la organizacién benéfica
mundial que facilita la investigacion de la endometriosis para mejorar el
conocimiento y el tratamiento, se encuentra registrada en Inglaterra, pero opera en

Estados Unidos como WERF Ameérica, y 33 paises mas.

La Sociedad Mundial de Endometriosis (WES), “promueve estandares e
innovaciones basadas en evidencia para educacion, defensa, atencién clinica e
investigacion en endometriosis y adenomiosis, en colaboracién con sus partes
interesadas y socios globales para mejorar las vidas de todas las mujeres afectadas
y sus familias.” 4 En este caso organizan congresos mundiales, simposios,

reuniones nacionales e internacionales sobre la endometriosis, trabajan con

4 https://endometriosis.ca/about/mission/
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gobiernos y organismos internacionales para lograr que el tema de endometriosis y
adenomiosis sean reconocidas como enfermedades que justifiquen la inversion en

investigacion y campafas de concientizacion.

Endometriosis.org, es una “plataforma global” la cual agrupa mediante un listado
asociaciones en el mundo, esto mediante el link: http://endometriosis.org/. Es un
listado de organizaciones sin fines de lucro y principalmente, informacién, apoyo y
asesoramiento para mujeres con endometriosis y sus familias. (Endometriosis.org,

s.f.) A partir de 2017, comienzan actividades de manera formal.

Constantemente tiene informacion actualizada sobre la endometriosis y diversas
investigaciones. La informacion es clara tanto para pacientes y completa para

investigadores o doctores.

Este tipo de organizaciones promueven la actualizacion de especialistas con
informacion completa. En algunos de los eventos realizados llevan a cabo cirugias
con la participacion de expertos en el tema y casos complejos, con transmision en
vivo para quienes se han inscrito y de esta forma, brindar un panorama de cémo
resolver las diversas problematicas que se pueden presentar en mujeres con
endometriosis, con esta modalidad los “asistentes virtuales” pueden aprender el
tratamiento quirdrgico de casos concretos, asi como diversas técnicas necesarias

para llevar a cabo una cirugia lo mas exitosa posible.
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Algunas de las organizaciones consideradas son:

Nombre de la asociacion Pais
1. Asociatia Eu si Endometrioza Rumania
2. Asociacion de Endometriosis y PCOS de Barbados Barbados
3. Egydutt konnyebb" N6i Egészségeért Alapitvany Hungria
4. EndoActive Australia y Nueva Zelanda Australia
5. EndoFrance Francia
6. Endometrioosiyhdistys ry Finlandia
7. Endometrioseforeningen Noruega
8. Endometriosforeningen, Sverige Suecia
9. EndoHome - Endometriosis Association Belgium Bélgica
10.Asociacion de Endometriosis de Islandia Islandia
11.Asociacion de Endometriosis de Irlanda Irlanda

12.Asociacion de Endometriosis de Maldivas

Las Maldivas

13.Asociacién de Endometriosis (Qld) Inc

Australia

14 . Endometriosis Australia

Australia

15.Endometriosis Foundation of America

Estados Unidos

16.Endometriosis Foundation Ghana

Ghana

17.Fundacion de Endometriosis de Kenia

Kenia

18.Endometriosis Nueva Zelanda

Nueva Zelanda

19.Centro de Investigacion de Endometriosis

Estados Unidos

20.Endometriose Stichting

Paises Bajos

21.Grupo de Apoyo para Endometriosis, Nigeria Nigeria
22.Fundacion Internacional EndoSurvivours Nigeria
23.Endometriosis Reino Unido Reino Unido
24 . Pelvic Pain Foundation Australia Australia
25.La red de endometriosis Canada

26.Asociacion de Endometriosis de Trinidad y Tobago

Trinidad y Tobago

27.Sociedad Turca de Endometriosis y Adenomiosis

Turquia

28.Endometriosis México

México

Tabla 1 Extraido de http://endometriosis.org/support/support-groups/
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La endometriosis esta presente en todo el mundo y de acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), se clasifica dentro de las “Enfermedades del sistema
genitourinario”, seccién “Trastornos no inflamatorios de los 6rganos genitales

femeninos (N80-N98)”, dentro de los que se engloban:

Trastornos no inflamatorios de los érganos genitales femeninos
N80 Endometriosis

N80.0 Endometriosis del utero, Adenomiosis

N80.1 Endometriosis del ovario

N80.2 Endometriosis de la trompa de Falopio

N80.3 Endometriosis del peritoneo pélvico

N80.4 Endometriosis del tabique rectovaginal y de la vagina
N80.5 Endometriosis del intestino

N80.6 Endometriosis en cicatriz cutanea

N80.8 Otras endometriosis

N80.9 Endometriosis, no especificada

La World Endometriosis Research Foundation (WERF)°, reporta que esta
enfermedad afecta aproximadamente a 200 millones de mujeres en todo el mundo
durante sus afios mas reproductivos y productivos. Para el caso de Estados Unidos,
el porcentaje obtenido por Office on Women's Health (Oficina para la Salud de la
Mujer), indica que “puede afectar a mas del 11 % de las mujeres estadounidenses
de entre 15 y 44.1 Es especialmente comun en mujeres de entre 30 y 40 y puede
dificultar la posibilidad de quedar embarazada”. (Oficina para la Mujer del

Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., 2019)

Para el caso de México, el Consejo de Salubridad General realizé un Catalogo
Maestro® y se menciona que la frecuencia de la enfermedad, es del 7% al 10% en

la poblacion femenina, y 50% de los casos es en mujeres premenopausicas, dentro

5> Informacién de endometriosis.org
6 El Sistema Nacional de Salud desarrolla documentos de referencia y los concentra en un Catalogo Maestro.
http://cenetec-difusion.com/gpc-sns/?cpage=129#comments
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de esta categoria se encuentran mujeres alrededor de los 40 afos. A su vez al
amparo del Catalogo se desarrolla una Guia de Practica Clinica. (Guia de
Referencia Rapida, s.f.) La cual indica forma muy general, el diagnéstico y

tratamiento de la endometriosis.

Por varias razones es poco facil realizar una estadistica confiable para el caso de
México, entre otros aspectos porque dentro de los formatos del sector salud no
contemplan el diagndstico como tal, solo se menciona que es un problema del

aparato reproductor, o utero.

El documento de nombre “Guias Practicas” son de acuerdo al Instituto de Medicina
de Estados Unidos, consideradas como una serie de recomendaciones las cuales
se basan en una revision sistematica de la evidencia y en la evaluacion de los
riesgos y beneficios de las diferentes alternativas, con el objetivo de optimizar la
atencion sanitaria a los pacientes. (National Academies Press (Estados Unidos),
2011)

Pese a que existe la Guia Practica de protocolo para la atencion de la endometriosis,
el diagnostico sigue tardando alrededor de 8 afos, y al tener ya este dato por parte
de la paciente y la institucion de salud, esta informacion no queda asentada en zona
de diagnéstico como tal, y se generaliza como un problema ginecologico. Por
ejemplo: infertilidad primaria o secundaria, dolor pélvico cronico, o dispareunia

(dolor en las relaciones sexuales).

En enero de 2020, el Instituto Nacional de Perinatologia ha implementado un
proyecto denominado: “Descripcion de calidad de vida en mujeres adultas con
endometriosis”; se pretende conocer como es la calidad de vida de las mujeres con
Endometriosis, asi como caracteristicas epidemiolégicas, (sociodemograficas,
sintomatoldgicas, médicas, gineco-obstétricas, farmacoldgicas, personales y del
estilo de vida) presentes en las mujeres mexicanas con el padecimiento. El proyecto

se encuentra vigente hasta que el presupuesto destinado para ello se cumpla, y los
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resultados se entregaran en un afio después de concluir el cuestionario. (CARTA
CONSENTIMIENTO INFORMADO, s.f.) El cuestionario se encuentra disponible
para pacientes con diagnodstico médico de endometriosis y nacionalidad mexicana,

en el sitio: https://invitacion-proyecto-endo.questionpro.com/

Pertinencia, eficacia y eficiencia, son elementos que se deben considerar para este
tema, es importante porque atarie a la salud de la mujer y por lo tanto a la poblacion,
es un descuido de la salud publica, la accién del Estado, los recursos utilizados en

este tema ¢ son pertinentes?, s son eficaces?
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2. La endometriosis

¢, Qué es la endometriosis?

El nombre se deriva de la palabra endometrio, es el tejido que cubre la pared interior
del utero, también conocida como: matriz, crece mensualmente y es desechado en
el ciclo menstrual al no contar con la presencia de un embarazo. (Oficina para la

Mujer del Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., 2019)

Estas células endometriales, pueden localizarse fuera del utero, el tejido
desarrollado puede convertirse en nodulos, tumores, lesiones o injertos. Y dichos
elementos pueden causar dolor, infertilidad y otras consecuencias en el cuerpo

femenino. (Dr. Arturo Lépez Monsalvo, 1917)

Con mucha frecuencia las lesiones o también conocidos nddulos pueden localizarse
en la regidon del abdomen, también conocida como peritoneo, y esto afecta a los
ovarios, trompas de Falopio, el area entre la vagina y el recto, la superficie exterior
del utero, y el revestimiento de la cavidad pélvica. Es muy comun la presencia de

implantes en intestinos, recto, vejiga, cuello de la matriz (cerviz), etc.

Es menos frecuente que la endometriosis aparezca fuera del abdomen como en los
pulmones o en otras partes del cuerpo, sin embargo, se han descrito casos raros de
endometriosis en la piel, higado, pancreas, e incluso en el cerebro. (A. Ferrero,
2007)
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Localizaciéon comun de los implantes endometriales

Posibles zonas con tejido endometrial

llustracion 2 Dr. Antonio Requena Miranda (ginecdlogo), Dra. Blanca Paraiso (ginecéloga), Sarai Arrones (embridloga) y
Zaira Salvador (embridloga). Actualizado el 27/11/2018 “; Qué es la endometriosis? — Sintomas, diagnéstico y tratamiento”,
Reproduccién Asistida ORG, junio, 2020, en: https://www.reproduccionasistida.org/endometriosis/#localizaciones-principales

También puede presentarse endometriosis interna o adenomiosis, es la presencia
de tejido endometrial en el miometrio, (capa muscular de la matriz). En ocasiones,
este tejido puede causar una masa o tumor dentro del utero, que recibe el nombre

de adenomioma.

Utero con adenomiosis

llustracion 3 Dra. Ana M? Villaquiran Villalba (ginecdloga) y Rebeca Reus (embridloga). Actualizado el 06/09/2018, “;Qué
es la adenomiosis uterina? — Riesgos, sintomas y tratamiento”, Reproduccion Asistida ORG, junio, 2020, en:
https://www.reproduccionasistida.org/endometriosis/#localizaciones-principales
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Los ndédulos o implantes de la endometriosis tienen la indicacion en su ADN de
crecer cada mes, es decir, se comportan obedeciendo la estimulacion hormonal,
(contienen receptores, estrégenos, progesterona y andrégenos), y esto genera una
de las causas mas frecuentes de dolor pélvico, dichos nodulos sangran, sin
posibilidad de que la sangre salga fuera del cuerpo, por lo que se desarrolla una
inflamacion y tejidos cicatriciales o adherencias, que pueden ocasionar

posteriormente obstruccidn intestinal, sangrado digestivo y trastornos en la vejiga.

2.1. Causas

La causa de la endometriosis hasta el momento es desconocida. Existen diversas
teorias que intentan explicar, qué la provoca, sin embargo, aun no se ha descubierto
en ninguna parte del mundo, por qué se genera. . (Oficina para la Mujer del

Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., 2019)

El término de endometriosis fue mencionado alrededor de 1885, por los
especialistas en patologia, Frederich Daniel von Recklinghausen, y el

anatomopatologo Kart Freiher von Rokitansky. (Restrepo Cano)

En el afno 1920, la teoria de Sampson, propuesta por el Dr. John A. Sampson,
menciona que durante la menstruacién, parte del tejido menstrual o endometrial, en
lugar de desecharse, regresa al abdomen a través de las trompas de Falopio flujo
retrogrado, (se dirige en sentido contrario al normal). (Yovich & L., 2020) Aunque
este proceso es comun en las mujeres, de acuerdo a esta teoria, el tejido
endometrial puede llegar a colonizar los ovarios o el lugar donde se implante y
responder en cada ciclo de la misma forma que las células endometriales, es decir,
creciendo y descamandose en cada regla. Es el ¢por qué en algunas mujeres,
existe ese implante que crece de manera anormal hasta causar molestias? Lo que

se desconoce.

La endometriosis puede llegar a presentarse en los varones, en una cifra muy

minima, y la causa de esta aparicién es desconocida, pero se deduce que en los
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primeros estadios de desarrollo embrional, previo a la diferenciacion sexual del
futuro bebé varén, células madre del endometrio se quedan en dicho embrion.
Posteriormente en algun momento de la vida del varén, si recibe por alguna
circunstancia una dosis de hormonas, estas favoreceran el desarrollo del

endometrioma.

Se dice que es hereditario y existen mas probabilidades de que si una madre lo tuvo
sus hijas hereden la predisposicion genética. También es probable que el estrégeno
(una hormona que participa en el ciclo reproductivo femenino) contribuya a la
endometriosis, ya que se trata de una enfermedad inflamatoria que depende del

estrégeno. (Lombardia Prieto & Fernandez Pérez)

Se ha establecido una relacion entre el desarrollo de la endometriosis y las
exposiciones ambientales en el vientre materno, por ejemplo, a sustancias quimicas
como la dioxina, “son fundamentalmente subproductos de procesos industriales,
pero también pueden producirse en procesos naturales como las erupciones
volcanicas y los incendios forestales. Las dioxinas son subproductos no deseados
de numerosos procesos de fabricacion tales como la fundicion, el blanqueo de la
pasta de papel con cloro o la fabricacion de algunos herbicidas y plaguicidas”. (Las

dioxinas y sus efectos en la salud humana, 2016)

2.2.Sintomas

Los sintomas varian de acuerdo a diversos elementos, pero el dolor es uno de los
principales puntos de referencia. De manera particular el dolor se puede percibir en
la zona pélvica durante la menstruacion, en la mayoria de los casos el malestar es
incapacitante y se requieren de varias unidades de medicamento para controlarlo,
esta situacién se debe considerar como una alerta y significa que algo no esta
funcionando correctamente en el cuerpo. Los sintomas pueden incluir nauseas,
desmayos, vomito, fatiga, dolor de cabeza, diarrea, dolor en la parte baja de la
espalda, mareo, dolor de piernas, ansiedad, irritabilidad, hinchazén, depresion,

entre otros. Esto aunado a un padecimiento de nombre, dismenorrea que puede
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presentarse unos dias antes de la menstruacion, o durante la misma, y suele
permanecer de dos a tres dias, con sintomas similares. No necesariamente cuando
hay endometriosis hay dismenorrea y viceversa, se debe analizar cuidadosamente

para llegar a una conclusion sobre el diagndstico de uno u otro padecimiento.

El sangrado abundante puede presentarse en algunos casos, como parte de los
sintomas, pero no esta necesariamente relacionado con la endometriosis. En
muchas ocasiones es dificil distinguir cuando es abundante y cuando es
considerado normal. En principio, el ciclo menstrual dura 28 dias, aunque puede
variar entre 24 y 38 dias. Y el sangrado puede durar entre 4 a 8 dias. (¢ Qué ocurre
durante el tipico ciclo menstrual de 28 dias?, 2018) Mas alla de este tiempo,
comienza a considerarse como anormal. En algunas pacientes con endometriosis
el sangrado ha durado 15 dias, y lo consideran “normal” porque asi lo han tenido
desde su adolescencia y hasta los 25 afos. Y esto puede resultar en anemias y
otros problemas de salud. Un dato importante de conocer es la cantidad de sangre
perdida. Es variable, puede ser de tres cucharadas a media taza ¢,
aproximadamente 50 ml., dependiendo del peso, actividad fisica, edad, raza, y un
numero amplio de elementos. La sangre desechada no es cien por ciento, sangre,
contiene “agua, diversas células muertas del endometrio, lipidos, proteinas y
hormonas como la progesterona y un componente de suma importancia para
nuestra salud: células madre.” (El Universal, 2017) Cuando una mujer, tiene un
sangrado el cual le obliga a usar toallas del tamafio mas grande, y cambiarlas cada
3 horas, o bien usar panal de bebe, y cambiarlo mas de 5 veces al dia porque se
saturan, entonces puede ser que ese sangrado ya no sea normal. Como se
menciono, el sangrado abundante puede ser un sintoma, pero no necesariamente

de endometriosis ni tampoco del grado de gravidez de la misma.

Otro sintoma muy frecuente cuando hay presencia de endometriosis, es la
dispareunia, esto significa dolor durante las relaciones sexuales, el dolor es
provocado por implantes de endometrio a nivel de los ligamentos uterosacros,

(estructuras fibromusculares que intervienen en la fijacion del utero), fondo de la
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pelvis, tabique rectovaginal, (parte posterior de la matriz, delante del recto). Las
mujeres con este tipo de lesiones tienen mayor intensidad de dolor que aquellas con
implantes en otras zonas. Mas del 50% de las mujeres con endometriosis han

sufrido de dispareunia profunda a lo largo de su vida sexual. (Medina Ramos, 2006)

Las mujeres afectadas pueden en ocasiones, reconocer ciertas posiciones en el
contacto intimo que le son particularmente molestas, el dolor puede persistir
posterior a la relacion sexual. El dolor puede afectar la libido, pues al ser las
relaciones molestas, hay un reflejo condicionado, un circulo vicioso “si tengo
relaciones me va a doler”, se inhibe el deseo y, por lo tanto, se afecta la libido. Con
ello puede provocarse una situacion delicada con la pareja, si esta no se encuentra

bien informada sobre el tema.

La infertilidad es un sintoma asociado con la endometriosis, (Guia de atencion a las
mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud (SNS), 2013) es la
incapacidad de lograr un embarazo después de que la pareja (hombre-mujer) tiene
relaciones sexuales sin proteccion durante un aino o mas, o la incapacidad de llevar
a buen término un embarazo. En general este tema puede ocurrir debido a muchos
factores, falta de ovulacién, ovulacion irregular, para el caso de la mujer, y para el
caso del hombre, problemas en la produccion de espermatozoides. La edad en las
mujeres es un factor importante, el peso, problemas hormonales, infecciones de
transmision sexual, sin embargo, la infertilidad relacionada por endometriosis, se
presenta ante los siguientes panoramas: presencia de adherencias (tejido cicatrizal
entre un érgano y otro, es decir, implantes de endometriosis), esto distorsiona la
anatomia y funcionamiento de los érganos reproductivos y puede llegar a cubrir 0
bloquear las trompas de Falopio, los ovarios, etc. Impidiendo con ello que los évulos
sean fertilizados, también puede presentarse una implantacion anormal del

embrion, (6vulo fecundado) etc. (Albornoz & Fernandez, 2010)

Estadisticamente el tema de la infertilidad es uno de los principales motivos de
consulta, y ahi se observa su relacion con el padecimiento, del 30 % al 50 % de las

mujeres infértiles tienen endometriosis. Aunado a esto cuando hay un
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endometrioma en el ovario, la calidad de los 6vulos producidos no sera la ideal para

que exista embarazo.

Existen otros sintomas y es importante enfatizar que la endometriosis se puede
manifestar de diferentes e impredecibles maneras, colitis exacerbada ante la
presencia de implantes de endometriosis en el intestino. Dolores de lumbalgia o
piernas pueden presentarselos implantes se encuentran ceca de los nervios en la
zona pélvica. Implantes en la vejiga pueden dar presencia de infecciones constantes
en vias urinarias, implantes en el recto provocando dolor durante la evacuacién, con
mayor intensidad durante la menstruacion. Incluso en muy pocos casos se ha
llegado a presentar implantes, en el higado, apéndice, alrededor de los pulmones,

piel, tabique nasal, cerebro, etc.

La intensidad del dolor no siempre coindice con la gravedad de la enfermedad,
incluso hay casos de mujeres asintomaticas las cuales se enteran principalmente al

no lograr un embarazo o al someterse a una cirugia por otro motivo.

Estos sintomas y otros elementos afectan la calidad de vida, el dolor crénico y
debilitante presentado por las pacientes impacta también a las personas de su
entorno, principalmente el nucleo familiar, la incertidumbre al no contar con un
diagnostico, las constantes cirugias y los efectos colaterales asociados al
tratamiento médico, provocan desordenes psicoldgicos, crisis de ansiedad, estados
depresivos y cambios emocionales. Esto impacta, ademas, en el ambito laboral por
las constantes faltas, ausencias que no son cubiertas como incapacidad por parte

de ningun servicio medico.

Los sintomas por lo regular se ven de forma aislada el ginecélogo en la mayoria de
las consultas no esta preparado para realizar el diagndstico, la falta de informacién,
actualizacion de parte de los especialistas es un gran obstaculo para llegar a una
solucion del problema. Las pacientes visitan por lo menos tres especialistas en el
area de ginecologia, ademas de gastroenterdlogo, urdlogo, endocrindlogo, y otros

profesionales de la salud, inclusive terapeutas o psicologos pues podria parecer que
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exagera los sintomas. En este tipo de enfermedad al no registrar todos los sintomas

por un solo especialista el diagnostico puede demorar 8 afios.

La mujer afectada puede padecer los sintomas de la endometriosis desde el inicio
de la menstruacion (menarquia, la cual inicia en promedio a los 11 afos) y hasta la
edad madura (menopausia en promedio 50 afios), se estima que un 50% a 80% de
las mujeres con este diagnostico presenta algun sintoma de la triada clasica de
dicha enfermedad: dismenorrea, dispareunia (71% a 87%) e infertilidad (30% a
50%). (Bhattt & Mounsey, 2000)

Existen casos excepcionales en los cuales las mujeres son asintomaticas, (Lopez
Monsalvo & Adame Pinacho) no existe dolor o es minimo, los periodos menstruales
son normales, no presentan sangrado excesivo, no hay coagulos, y la duracion es
de 3 a 5 dias como maximo, no hay dolor en la intimidad, incluso pueden quedar
embarazadas, sin embargo, un solo sintoma o bien al ser operadas por algun tema
ajeno, ahi se descubre la presencia de endometriosis, en cuyo caso puede ser muy
minimo el implante o abundante. Aun en estas condiciones, debe atenderse para

evitar complicaciones futuras.

2.3.Tipos de endometriosis

De acuerdo a la Sociedad estadounidense para la medicina reproductiva, la
endometriosis puede clasificarse en cuatro tipos: etapa | y Il o tipo no invasivo y
etapas Il y IV relacionadas con el tipo invasivo. Para la etapa de tipo no invasivo,
los implantes endometriosicos crecen en la superficie del peritoneo. Y el avance

puede ser superficial.

En las etapas lll y IV invade el tejido y causa cicatrices y dafos a los 6rganos del
peritoneo.

Existe otra clasificacion de la endometriosis y esta tiene que ver también con la
ubicacion de los implantes. Se han dividido para el diagnéstico y tratamiento en las

siguientes clasificaciones:
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o Endometriosis peritoneal
« Endometriosis ovarica
o Endometriosis infiltrativa profunda

¢ Adenomiosis

La endometriosis peritoneal, presenta implantes en la zona del peritoneo, esta
zona del cuerpo es especialmente importante ya que abarca una gran cantidad de
organos los cuales a su vez contienen terminaciones nerviosas que pueden
provocar dolor ante inflamacién por implantes endometridsicos. La zona peritoneal
o del abdomen incluye: estbmago, intestino, apéndice, colon, recto. Los implantes
pueden presentarse desde un pequeio grupo de células hasta de grandes tamarios,
por lo regular las pacientes presentan dolor en la menstruacion, pues como ya se
ha mencionado el tejido endometrial se comporta como si estuviera en el utero y
responde a los mismos ciclos de menstruacidn, asi que el endometrio sangra en
donde se encuentre implantado. Lo cual puede ir produciendo un dolor mas agudo

conforme pasa el tiempo.

La endometriosis ovarica, sucede cuando el tejido endometrial, aparece en una
zona de los ovarios como nédulos o quistes llenos de fluido espeso, razén por la
que se le denomina quistes chocolate o quistes endometriosicos. El tamafio normal
promedio de un ovario va de los 2.5 a los 3.5 centimetros, como la mitad de una
nuez. Varia de acuerdo al ciclo menstrual, edad de la mujer, etc. Y al presentar un
quiste en algunos casos puede llegar a los 15 centimetros. Considerando el tamano
de un ovario, este crecimiento puede representar un gran peligro en caso de
presentarse una ruptura de ovario. ( Lopez-Zepeda, Morgan-Ortiz, Lopez de la
Torre, & Morgan-Ruiz, 2015)

La endometriosis infiltrativa, también llamada infiltrativa profunda, cuando las
lesiones de células endometriales alcanzan una profundidad de 5 mm. dentro del

peritoneo.

Pagina 29 de 60


https://es.wikipedia.org/wiki/Colon_transverso

No siempre el dolor representa el grado o avance de endometriosis, este puede
darse mas bien por la ubicacion del implante. En ocasiones los implantes se
encuentran cerca de nervios, los cuales, al comprimirse por el proceso de los
implantes, se ven limitados en su espacio y puede llevar a dolores casi

insoportables.

La adenomiosis, se presenta cuando las paredes del utero tienen un
engrosamiento. Es decir, cuando el tejido endometrial crece en las paredes
musculares externas del utero. Este tejido forma el revestimiento del utero. (Medline
Plus, 2020)

De acuerdo a la Organizacion Panamericana de la Salud, en 1995, (Organizacién
Panamericana de la Salud, 2003) se clasificaba de la siguiente forma de acuerdo

en los puntos de aparicion:

Trastornos no inflamatorios de los érganos genitales Femeninos (N80—N98)
N80.0 Endometriosis del utero (Adenomiosis)

N80.1 Endometriosis del ovario

N80.2 Endometriosis de la trompa de Falopio

N80.3 Endometriosis del peritoneo pélvico

N80.4 Endometriosis del tabique rectovaginal y de la vagina

N80.5 Endometriosis del intestino

N80.6 Endometriosis en cicatriz cutanea

N80.8 Otras endometriosis

N80.9 Endometriosis, no especificada

2.4.Métodos de diagndstico

Las pacientes con endometriosis acuden a consulta médica con una gran cantidad
de sintomas, el resumen clinico y el examen fisico pueden orientar sobre la
sospecha del diagndstico, al presentar por lo menos tres sintomas puede motivar al

especialista a realizar un procedimiento mas avanzado y corroborar la informacioén.
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De forma estadistica, la endometriosis puede ser encontrada en el 60% de las
mujeres con dismenorrea y del 40% al 50% de las mujeres con dolor pélvico o
dispareunia. (NG & A., 2003)

El estandar para el diagndstico es la visualizacion directa por medio de
laparoscopia. En la actualidad se desarrollan técnicas especializadas para hacer la
deteccion por medio de un ultrasonido con caracteristicas especificas. “El protocolo
Transvaginal Extendido con Preparacion Intestinal (TVUS+BP) ha demostrado ser
la herramienta mas efectiva para caracterizar los implantes de endometriosis
infiltrativa profunda. Dichos implantes se pueden encontrar en el colon en sus
diferentes segmentos, predominantemente en el sigmoides, recto y ciego. También
se pueden encontrar implantes en uréteres, vejiga, ligamentos uterosacros, espacio
retrocervical, zona rectovaginal, tabique rectovaginal, fondos de vagina e incluso en
ileon distal. El protocolo TVUS+BP permite al radidlogo valorar con detalle cada una
de estas estructuras y caracterizar con detalle los implantes de endometriosis
infiltrativa profunda; esta caracterizacion permite al ginecologo altamente
especializado en cirugia laparoscopica quitar estos implantes y resolver de forma
definitiva el dolor y mejorar la calidad de vida de la paciente.” (Protocolo

Transvaginal Extendido para Endometriosis Infiltrativa Profunda, s.f.)

2.4.1. Problemas en el diagndstico

A pesar de que la endometriosis es un padecimiento conocido desde hace muchos
anos, los doctores en la actualidad no le dan la importancia debida, o quizas se
confunde con otros padecimientos lo cual hace que el diagndstico pueda tardar

como ya se menciono 9 afios en promedio.

Por lo regular la paciente inicia con una visita al gastroenterdlogo, ya que los
problemas de colitis y gastritis suelen acrecentarse ante la presencia de
endometriosis infiltrativa y peritoneal. Los tratamientos del gastroenterélogo pueden
controlar un poco la inflamacién y dolor pélvico, sin embargo, al cabo de un afio esto

ya no es suficiente ya que el dolor suele ser progresivo. Pueden continuar con una
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visita al proctologo dadas las complicaciones con el recto, dolor al evacuar durante

la menstruacion, e incluso sangrado.

En paralelo las visitas al ginecdélogo nunca dejan de ser una opcion, pues la
dispareunia, no permite una vida intima agradable. Aunado a esto se pueden
presentar menstruacion abundante con la endometriosis ovarica, esto puede llevar

a la paciente a una anemia, por lo que la visita al nutriélogo seria obligada.

En conjunto con el ginecdlogo para revisar una opcion de control de este sangrado.
En algunas ocasiones se opta por un legrado. Los dolores continuan y sin un
diagndstico la paciente puede presentar casos de depresion al no encontrar una
cura.

Entonces la visita al psicélogo o terapeuta es una posibilidad. La vejiga en muchas
ocasiones suele afectarse, asi que el urdlogo es otro especialista dentro de la lista

de visitas para atender los malestares.

Adicional a las visitas con especialistas, también se agregan, ultrasonidos,
resonancia magnética, ecografia, analisis de laboratorio, antigeno-125 del cancer
(CA-125), etc.

Ante la urgencia de aliviar los sintomas, puede entrar en la lista, una decena de
opciones que comprobado cientificamente o no, se acogen para mitigar el dolor:
homeopatia, acupuntura, iridologia, reflexologia, yoga, moxibustién, herbolaria,
aromaterapia, ayurveda, acupresion, quiropraxia, reiki, radiestesia, biomagnetismo,

biodecodificacion, digipuntura, etc.

2.4.2. Diagnéstico en México

En México se cuenta con la Guia de Practica Clinica, “Diagnéstico y tratamiento de
la endometriosis”, realizada por el Consejo de Salubridad General (actualizada en
2012). (Cenetec, 2012) Esta guia de atencion o protocolo esta pensado dentro del

primer y segundo nivel de atencion de salud, y la prioridad es: “identificacién y
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diagnostico oportuno de pacientes con endometriosis en fases tempranas de la
patologia. Establecer un régimen terapéutico inicial y diferenciar de otros posibles
diagndsticos. Establecer el mejor manejo de endometriosis con base en el grupo de
edad.” (Cenetec, 2012)

Las manifestaciones clinicas o sintomas, que dan alerta de presencia de
endometriosis, incluidos en la guia son: “dolor pélvico crénico, infertilidad y masa
anexial (tejido cerca del utero, por lo general en el ovario o la trompa de Falopio).
Dismenorrea, dispareunia, disuria, disquecia, (dificultad para la defecacion) dolor
lumbar bajo y dolor pélvico crénico, definido como dolor abdominal y pélvico no
ciclico con duracion mayor a seis meses.” (Cenetec, 2012) Aunado los sintomas, se
menciona una evaluacion fisica, la cual implica un examen pélvico el cual puede
incluir o no la exploracién vaginal. La exploracion fisica debe incluir una valoracion
para determinar la posicién, tamafio y movilidad del utero. Un utero fijo puede

manifestar un signo grave.

Finalmente se indica para un diagnostico definitivo, “la evaluacion histolégica de las
lesiones.”, “realizar laparoscopia para establecer el diagnostico”, (Tratamiento
laparoscopico de la endometriosis pélvica, s.f.) la evaluacion histolégica se puede

entender como un examen de muestras de tejido bajo un microscopio.

Asi pues, el diagnéstico, puede ser realizado con un breve interrogatorio, y si es
posible un examen fisico; bastaria con realizar algunas preguntas y no
necesariamente por parte de un ginecologo, puede incluirse: médico general,
meédico especialista en Biologia de la reproducciéon humana, médico familiar, médico
endocrindlogo, médico ginecélogo y obstetra. Personal de enfermeria,
endocrindlogos, personal de salud en servicio social, uraginecologos, personal

médico en formacion, endoscopistas, técnicos de ultrasonido, o ecografistas, etc.
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En la Guia de endometriosis, el algoritmo para llegar al un diagnostico y tratamiento

se puede apreciar de la siguiente forma.

Algoritmo de diagnostico y tratamiento

lustracion 4 http://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalogoMaestro/207_SSA_10_ENDOMETRIOSIS/
GRR_SSA_207_09.pdf pdgina 12

El algoritmo dentro del ambiente médico, permiten trabajar a partir de un estado
basico o inicial y, tras seguir los pasos propuestos, llegar a una solucién y en este

caso es llegar a un diagnéstico probable.
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A pesar de toda la informacion existente, el diagnéstico no es oportuno. En promedio
el diagnéstico tarda en realizarse 8 o 9 afios. (Endometriosis.org, 2019) Tiempo en

el cual la paciente tiene la insertidumbre de no saber que sucede en su cuerpo.

2.5. Efectos secundarios

La endometriosis es una enfermedad catalogada como multidisciplinaria dado que,
dependiendo del lugar y tamafio de implantes endometridsicos, puede requerirse la
atencion de un grupo de especialistas de diversas areas, gastroenterodlogo,

nutriélogo, urdélogo, ginecdlogo, psicélogo, etc.

Una de las diversas afecciones frecuentes con la endometriosis es la infertilidad,
alrededor de 40% de las mujeres con este padecimiento no pueden embarazarse,
producido por problemas en las trompas de Falopio u ovarios; adicionalmente se
presentan problemas con la matriz lo que puede provocar constantes abortos

espontaneos. (Preciado Ruiz, 2011)

Fuera del ambiente médico, el padecimiento tiene un alto impacto econémico por
costos directos e indirectos relacionados con bajas laborales, hospitalizaciones,
medicacion continua, cirugias, rehabilitacién, nutricion especial, inversiéon en
cuidados y una alta comorbilidad, lo cual significa la presencia de mas de dos
padecimientos adheridos asociado a la endometriosis. En muchas ocasiones el
estado emocional, genera ansiedad y depresion. (Endometriosis: Aspectos

Psicologicos, 2017)

De acuerdo con un estudio, “La endometriosis provoca alteraciones en la calidad de
vida, al igual que en la capacidad reproductiva de las mujeres”. “Su frecuencia es
de 7% a 10% en la poblacion general, y en 50% de los casos es en mujeres

premenopausicas”. (Endometriosis.org, 2019)
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2.6. Tratamiento

La endometriosis no tiene cura. Ningun medicamento, es capaz de reorientar la
actividad del tejido endometrial y ademas dar marcha atras a los implantes. Solo
puede controlarse mediante la restriccion de produccion hormonal natural y esto se
logra mediante hormonas. La cirugia laparoscopica es la opcion mas recomendable
en caso de que la restriccion hormonal no provoque ninguna mejoria. Esta
operacion debe realizarla un profesional capacitado en laparoscopia, y con alto
entrenamiento para lograr retirar todos implantes endometriésicos, los cuales como
ya se ha mencionado pueden estar diseminados en diferentes 6rganos, lo cual
complica este tipo de cirugias, pues pueden presentarse perforacion de érganos y
esto generar secuelas posteriores. Aun no hay suficientes estadisticas las cuales
avalen que, con una sola cirugia realizada con el mayor cuidado para la eliminacion
de los implantes, den como resultado un 100% de mejoria sin retorno definitivo.

Algunas recomendaciones incluyen laparoscopia y medicamentos con lo cual se ha

visto una mejora sin retorno. (Alkatout, Mettler, Beteta, & et. al., 2013)

2.7.0tros aspectos de la endometriosis

Un tema recurrente a consecuencia de la endometriosis es la poca productividad de
las mujeres con este padecimiento al perder horas de trabajo o tener demasiadas
faltas en el mismo, lo cual puede provocar un despido o simplemente no ser
consideradas para puestos de mayor responsabilidad. También es un tema
constante la infertilidad, “los investigadores creen que la endometriosis puede
afectar a una de cada dos mujeres con infertilidad” (Endometriosis, 2019) esto en
muchos casos se convierte en un problema ya que la maternidad ha sido
considerada para muchas mujeres como algo primordial. Y al verse frustrado ese

tema puede causar depresién. (Quintero, 2020)

El tema principal de cualquier enfermedad es la pérdida de la calidad de vida, los
deseos y decisiones, asi como expectativas de vida a largo plazo se vuelven

limitadas para planear, en el caso concreto de pacientes con endometriosis y
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aunque es una enfermedad que no mata por si misma, puede llevar a estados muy
criticos. Como se ha mencionado la endometriosis puede desarrollarse en lugares
comunes, intestino, apéndice, vejiga o bien en sitios impensables, (lo cual se da en
casos excepcionales) nariz, pulmones, rifidn, ojo, (Rengel, 2020) mandibula, labios
vaginales, (Ortiz Serrano & Quintero Roa) pancreas, higado, cerebro, ganglios
linfaticos y piel. (Endometriosis extragenital, s.f.) Esta situacién no solo afecta la
calidad de vida de las pacientes sino también en las relaciones familiares personales
y la autoestima, el dolor, la falta de diagndstico y diversas cirugias, pueden llevar a
un problema de ansiedad y depresion, los cuales son los trastornos mas comunes
en las pacientes. (Friedl, Riedl, Fessler, & Wildt, 2015)

Aunado a estos elementos, a una paciente con endometriosis se le recomienda
realizar cambios en su alimentacion y estilo de vida para mejorar los sintomas, con
ello se puede ganar niveles de energia mayores, y disminucion de dolores o
molestias. (Experiences of health after dietary changes in endometriosis: a
qualitative interview study, 2020) Por muchos motivos, esta enfermedad puede
ocasionar un gasto inesperado, constante y en muchas ocasiones fuera de las

posibilidades de cada paciente.

2.8.Algunas consideraciones economicas provocadas por la endometriosis

Una paciente con endometriosis puede presentar dolor al inicio de su periodo
menstrual, el cual aparecera alrededor de los 12 afios, dependiendo de diversos
factores la menstruacion puede retirarse en promedio a los 53 afios. Considerando
que una mujer tiene a lo largo de su vida fértil, entre 400 y 470, periodos de
menstruacion y que la edad productiva promedio, alrededor de los 20 a los 50 afios,
se pensaria, en que al menos la mitad de este periodo, tendrian un dolor
incapacitante el cual las obligaria para acudir al servicio médico y en varios casos a

urgencias.

La problematica econdmica de esta enfermedad involucra a la propia paciente, su
familia y a la sociedad. Por su puesto que para la paciente dependera de sus

ingresos el tipo de atencion médica que reciba o no. En caso de ser menores de
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edad recaera en la familia el gasto econdmico para atencion médica vy, el sustento
en caso de que la paciente sea despedida por las ausencias laborales. Para la
sociedad, el costo es poco facil de calcular ya que la paciente dejara de ser
productiva, dejara de aportar su tiempo, creatividad, en proyectos a corto, mediano

y largo plazo, dadas las complicaciones que puedan generarse en su salud.

De acuerdo con el estudio: “El costo de la enfermedad y la carga econdémica de la
endometriosis y el dolor pélvico cronico en Australia: una encuesta nacional en
linea”, realizado por la asociacion World Endometriosis Research Foundation
(WERF), en 2017, de Endometriosis Australia, EndoActive y Pelvic Pain Foundation
de Australia, para calcular “el impacto econémico en mujeres que tienen dolor
pélvico crénico con o sin un diagndstico actual de endometriosis en los costos de
atencion meédica, los costos relacionados con el empleo y otros costos relacionados
con el cuidado infantil y el hogar mantenimiento para mujeres en el contexto
sanitario australiano.” (The cost of illness and economic burden of endometriosis

and chronic pelvic pain in Australia: A national online survey, 2019)

El resultado mencioné que el costo de la carga de enfermedad fue para aquellas
mujeres con dolor pélvico crénico, por $ 16,970 a $ 20,898 dodlares por mujer por
afo. Independientemente de si tenian endometriosis. Estos costos se relacionaron
a la pérdida de la productividad. Las puntuaciones de dolor mostraron una relacion
entre los costos de productividad. “La carga econdmica total por afio en Australia en
la poblacion en edad reproductiva (con una prevalencia del 10%) fue de 6.50 mil
millones de délares.” (The cost of illness and economic burden of endometriosis and

chronic pelvic pain in Australia: A national online survey, 2019)

Para los Estados Unidos de América, “los costos de atencion médica de la
endometriosis en el 2008 fueron aproximadamente $4,000 doélares por mujer
afectada, esto es similar a los costos de otras enfermedades crénicas como la
diabetes tipo 2, la enfermedad de Crohn y la artritis reumatoide. Los costos de la

atencion para controlar los sintomas, incluyen dolor pélvico crénico, dismenorrea,
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dispareunia profunda, fatiga e infertilidad, son mucho mayores, ya que estos
sintomas afectan el bienestar fisico, mental, sexual y social, asi como la

productividad.” (T. Zondervan, y otros, 2020)

En particular para el caso de México no existen estadisticas sistematica oportuna y
publica ni privada sobre el padecimiento a detalle de esta situacién, ni a pesar de
que en el sistema de salud se encuentra catalogada no es del conocimiento general

ni como prestadores del servicio ni como usuarios del servicio.

La informacion sobre el tema apenas se logra mencionar en algunos informes de
anos anteriores al 2019 de forma discreta. En el material, “Cuentas en salud
reproductiva y equidad de género”, realizado por el instituto Nacional de Salud
publica para 2014 y 2015 se indicaba, “El gasto de las cuentas en Salud
Reproductiva y Equidad de Género, El gasto en SR y EG ejercido en 2014 fue de
70 597 millones de pesos, y en 2015 fue de 69 475 millones de pesos, cifras
equivalentes en promedio a 0.37% del Producto Interno Bruto (PIB) y 5.4% del gasto
total en salud.” Y se contemplo en diversos programas en 2014 y 2015, un gasto de
“Atencion a la endometriosis y patologias benignas: 9.4% y 8.1%”. (Leticia Avila
Burgos, 2017) Sin embargo, no se especifica ¢ Cuales fueron esos programas?, s a

quienes se dirigieron?, etc.

En México, las mujeres que padecen esta enfermedad tienen dos opciones de
atencion, la iniciativa privada y el servicio de salud publica. Esto antes de ser
diagnosticadas, recordemos que el periodo aproximado de diagndstico es de 7 u 8
afos. Y también recordemos que es probable que la edad en la cual las pacientes
pueden tener sintomas es desde el inicio de la menstruacion, teniendo como mayor
dolor entre los 20 y 30 afos. El Consejo Nacional de la Poblacion refiere para 2015,
que del total de la poblacion, el 82.27% se encuentran afiliadas a una institucion
publica, el 2.6% en alguna institucion privada y que el 15.7% no esta afiliada a

ningun servicio de salud.
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Si pusiéramos el caso de una mujer con sintomas severos de endometriosis de 30

anos, econdmicamente activa, con trabajo y le asignamos un salario del porcentaje

mas alto reportado (Encuesta Nacional de ocupacion y Empleo del INEGI, 2019) de
entre $2,650.00 a $5,300.00 en promedio $4,000.00. Bajo este esquema tendria

que gastar en atender los sintomas de endometriosis de la siguiente forma durante

un afno, suponiendo que ya tiene sospechas de endometriosis y con atencion

privada.

1.

El gasto tendria que realizarse en analgésicos para aminorar el dolor, el cual
surge por lo menos cada mes.

El gasto deberia realizarse con un médico especialista en este caso un
ginecdlogo, para determinar cual seria el protocolo a seguir, y de acuerdo a
la Guia de Practica Clinica, para el Diagnostico y tratamiento de
endometriosis, del Gobierno Federal, (Salud, 2012) se debe establecer un
“régimen terapéutico inicial y diferenciar de otros posibles diagnodsticos.
Establecer el mejor manejo de endometriosis con base en el grupo de edad.”
El siguiente gasto, tendria que ser para un mejor diagnostico, realizar un
ultrasonido, y posiblemente una resonancia magnética, estudios de
laboratorio y con base en los resultados, iniciar un tratamiento con

antinflamatorios y hormonas.

El doctor debera determinar en qué momento detener el tratamiento farmacolégico

(antinflamatorios y hormonas) y en caso de no mejorar en los sintomas optar por

una laparoscopia.
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Esta informacion traducida en gastos, quedaria de la siguiente forma:

Veces en un Costo unitario | Costo al ano
afio (Mensual) (aproximado)
Analgésicos/
antiinflamatorios 12 $500 $6,000.00
Hormonal 4 $500.00 $2.,000.00
Revisiones medicas 4 $2.000.00 $8.,000.00
con ginecologo
Ultrasonido p.eIV|co o) 4 $600.00 $2.400.00
transvaginal
Resonancia magnética 1 $4,500.00 $4,500.00
Total $8,100.00 $22,900.00

El monto total sin incluir la cirugia y sin considerar gastos de transporte, dias de
ausencia en el trabajo, etc., equivale a $22,900.00, y haciendo un ejercicio sencillo
de dividir esta cantidad entre 12 meses, refleja un gasto aproximado de $1,908.33,
lo cual representaria mas del 40% del sueldo hipotético de la paciente ficticia. En
caso de incluir la cirugia por medio de la técnica laparoscopica, esta cantidad
equivale entre $60,000.00 pesos en el estado de Querétaro, o $120,000.00 en la
Ciudad de México, realizada por un médico ginecodlogo, el cual tendria que contar
con la preparacion extracurricular especifica para enfrentar una cirugia de

caracteristicas muy especificas con es el caso de una paciente con endometriosis.

Otro elemento a considerar en los gastos, es la terapia psicoldgica, ya que en
muchas ocasiones es necesario considerar al menos seis meses de atencién dada
la mala calidad de vida a la que ha sido sometida la paciente y por tanto se han

provocado estrés, ansiedad, etc. los cuales deben ser atendidos por un especialista.

En este sentido se deberia agregar una sesién semanal que podria tener un costo

de 500 pesos, en el mejor de los casos.
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Un tratamiento mas detallado acerca de analgésicos u hormonas, se puede describir

de la siguiente forma:

Tratamiento farmacoldgico con analgésicos

Nombre comercial

Precio

Periodicidad

Una cada seis u ocho
horas durante la molestia

Descripcion
Tabletas
antiinflamatorios
no esteroideos

$143.00 Una cada seis u ocho Analgésico
horas durante la molestia opiaceo
IS LIENIGER $163.00 JIE EEEE S0 OCho. espasmolitico
horas durante la molestia
. Una vez al mes, .,
$500.00 dependiendo del dolor SPEIEID MELET
amitriptilina $153.00 T Ve EL (10 Coanalgésico

dependiendo del dolor

Tratamiento hormonal

Nombre .
) Precio
comercial

Periodicidad Descripcion

Tabletas
Gestagenos: son
derivados de la
progesterona
Gestagenos: son
derivados de la

cada mes durante
tres meses

una vez cada tres

$3,885.00
meses progesterona
Dispositivo intrauterino
una vez cada tres Implante
LlERE $12,000.00 meses agonista de la LHRH
. una vez cada tres Implante
$12,200.00 meses agonista de la LHRH

De igual forma una cirugia para atender la enfermedad puede iniciar en $60,000.0
para un caso conservador y hasta $250,0000.00 para casos complicados los cuales

pudieran tener una cirugia de mas de 4 horas y afectaciones a diferentes érganos.
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Para el caso de atencion en el servicio publico existen principalmente tres
alternativas, IMSS e ISSSTE, en estas dos entidades la enfermedad se encuentra
reconocida, sin embargo, la atencion que se brinda a pacientes con endometriosis,
es poco favorecedora, ya que la mayoria de los ginecologos optan por una cirugia
radical la cual no, solucionara el problema. Dando muestra con esto del gran
desconocimiento de como tratar la endometriosis. Esto se sabe dado algunos de los

testimonios que refieren las pacientes.

El tercer servicio publico de atencién es el Instituto Nacional de Perinatologia,
(INPer), localizado en la Ciudad de México, se ha dedicado la primera Clinica de
Endometriosis, la cual atiende de forma sistematica a pacientes, brindando una

cuota de acuerdo a su evaluacion por servicio social.

La clinica fue inaugurada apenas en enero de 2019, la cual ha realizado
laparoscopias con la finalidad de retirar la endometriosis implantada en el cuerpo de
la paciente y preservar en la medida de lo posible los érganos reproductores como

la matriz u ovarios.

A pesar de que la enfermedad requiere de atencion multidisciplinario, esto significa
que dependiendo del caso se puede requerir a un especialista en, ginecologia
general, laparoscopia, urologia radiologia, urdlogo patolégico, nutricionista,

endocrinologia, psicologia, entre otros.

En el Instituto Nacional de Perinatologia, se hace un tratamiento integral y hasta
donde se puede, multidisciplinario. Logrando reunir un especialista en nutricion,
psicologia y un ginecdlogo entrenado para brindar realizar el diagndstico y si es

necesario la cirugia por medio de laparoscopia.
A pesar de ser una opcion dentro de la atencion publica, no todas las pacientes

tienen acceso a dicho servicio, dado el largo proceso para entrar. Por lo tanto deben

recurrir a otro tipo de sistema de salud.

Pagina 43 de 60



Recordemos que dentro de la asistencia social las acciones son para modificar o
mejorar las circunstancias sociales las cuales impidan el desarrollo integral del
individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de las personas en estado
de necesidad de indefension desventaja fisica y mental, hasta lograr su

incorporacion a una vida plena y productiva.

Dentro de las instituciones de seguridad publica no es segura una atencién que
devuelva a la paciente una calidad de vida, por tanto, ante la necesidad de atencion,
informacion, seguimiento, control, se conforma por la sociedad civil y con el caracter
de una organizacion civil sin fines de lucro. La Fundacion mexicana para el apoyo a

mujeres con endometriosis.
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3. Fundacion Mexicana para el Apoyo a
Mujeres con Endometriosis, A.C.

La Fundacién mexicana para el apoyo a mujeres con endometriosis, A.C. comienza
sus labores en el afio 2010, ante la carencia de informacion publica clara, objetiva
y cientifica de la enfermedad endometriosis. Nace de la necesidad de ayudar a otras
mujeres a romper el silencio de un problema de salud femenina. Se conforma de
mujeres y hombres voluntarios al cien por ciento, que a nivel nacional, brindan
atencion, educacion e informacién sobre el cuidado de la endometriosis a las
pacientes con esta enfermedad y a sus familiares, asi como al publico en general,
con la finalidad de prevenir complicaciones derivadas de la enfermedad, hacerla

visible, y propiciar una mejor calidad de vida.

La mayoria de las voluntarias son pacientes con endometriosis, asi como algunos
de sus familiares, quienes con un animo genuino y con actitud solidaria apoyan en
labores diversas, principalmente de difusion y brindando su testimonio ya que de

esta forma existe mayor empatia para la enfermedad.

La asociacion se constituye legalmente con sede en la Ciudad de Monterrey y su
ambito de accion abarca todo el pais. Es una asociacion civil sin fines de lucro, sin

ninguna filiacioén a partido, raza o religion.
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Los principales objetivos son:

dar a concer

* hacer presente la informacion sobre la enfermedad para hombres y mujeres y con ello
tengan conocimientos sobre los sintomas.

informacion

e brindar informacién que provoque en las mujeres con sintomas, una reduccion del
tiempo de diagndstico, el cual se lleva en promedio 8 afios

tratamientos alternativos

¢ informar sobre las opciones para mejorar la calidad de vida de las pacientes mediante
diferentes tratamientos para contrarrestar los sintomas

médicos preparados

e propiciar que mas médicos realicen actualizaciones sobre la enfermedad para estar al
tanto de su tratamiento

comunidad de pacientes

¢ fomentar la comunidad de pacientes para brindar contencidn al recibir un diagndstico
y brindar seguimiento.

participacion de la sociedad

* se promueve la participacion organizada de la poblacidn en acciones informativas para
mejorar sus condiciones de salud relacionadas con este tema

Generar un cambio en la percepcidn de las mujeres hacia el cuadro de sintomas y
para que no se relacione el dolor con algo inherente a los procesos hormonales del
ciclo menstrual de la mujer, y con ello acudir al médico y no posponer la atencion

ya que puede tener consecuencias poco favorables.

La informacién se proporciona también a la familia pues este circulo de las pacientes
genera presion ante los sintomas, las tradiciones y creencias promueven que la
mujer debe vivir con dolores fuertes y hasta incapacitantes principalmente en sus

ciclos menstruales ya que se da por inherente dolor/muijer.
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3.1.Organizacion

La forma en la cual se organiza la asociacion radica principalmente en la distribucién
de tres zonas principales en Meéxico, teniendo como representante a una
coordinadora o vocera en los estados de Jalisco, Michoacan, Guanajuato, Ciudad
de México y Monterrey. La presidencia se encuentra en Monterrey, y con ello la
sede legal. Adicional a cada coordinadora existe un pequefo equipo dedicado a
divulgar informaciéon en las diversas redes sociales, todo esto derivado de las
entrevistas generadas por cada coordinadora o bien, mediante traducciones de
material médico de otros paises, principalmente en Estados Unidos, o Italia. Lugares

en los que se realizan investigaciones de forma constante.

Cada coordinadora tiene un plan propio de trabajo el cual gestiona con algunas
voluntarias no permanentes que donan su tiempo, recursos, conocimientos, etc., en

favor de la divulgacion.

Estructura de Asociacion Endometriosis México

llustracion 5 fuente: elaboracion propia, 2020.

En particular cada coordinadora realiza acciones diversas para promover

informacion, asi como actividades administrativas y logisticas para lograr tal fin. Por
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ejemplo: se localizan espacios de difusion, escuelas, salas de juntas, bazares, aulas
de centros sociales, auditorios, jardines culturales, obras de teatro, entrevistas en
medios de comunicacion, etc., y se realizan las gestiones necesarias para realizar
la platica informativa. La propia platica en su mayoria es impartida por las
voluntarias. Realizan entrevistas a doctores o especialistas, ya sea para su posible
incorporacion al directorio médico o bien para una entrevista de un tema en
particular y con ella realizar difusion, elaboracion de material como volantes,
incluyendo el disefio e impresion, atencidn a instituciones de gobierno para
seguimiento a trabajo en conjunto. Especialmente se tiene un trabajo en conjunto
con el Instituto Nacional de Perinatologia, ya que ha creado una Clinica de
endometriosis, la cual funciona de manera formal desde enero de 2019, con ello
busca realizar una especializacion en el tratamiento de pacientes en con
endometriosis, dado el incremento en la demanda de atencién a este tipo de
pacientes. Se busca una atencion integral, incluyendo especialistas como:

ginecologo, gastroenterdlogo, terapeuta o psicologo, y nutridlogo.

Para el caso de la Ciudad de México, la coordinacioén lleva a cabo diferentes formas
de difusion, la cual puede ser en forma de platica presencial, en linea, entrevista
con algun especialista, volanteo, o integrarse en alguna jornada de difusion por otras

asociaciones o instituciones diversas.

Existe también un comité médico el cual orienta y asesora la informacion generada,

asi como los criterios para aceptar a médicos en el directorio de especialistas.

3.2.Los recursos de la fundacion

La fundacion genera recursos principalmente de dos medios, a través de la emision
de una credencial, la cual tiene un donativo voluntario. Dicha credencial da opcién
a tener consultas a un precio especial con un directorio médico. La membresia es
permanente. Cabe mencionar que el costo de la consulta médica privada es en

promedio de dos mil pesos, y esto incluye consulta y ultrasonido. Y con la
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membresia la mayoria de los doctores hacen un 50% de descuento con base a su

precio normal.

Existe un proyecto para realizar una afiliacion para los médicos y pertenecer al
directorio de especialistas, sin embargo, se ha presentado cierta reticencia para este
apoyo lo cual resulta poco favorable para canalizar recursos a la asociacioén, ya que
una parte importante de las pacientes con endometriosis, llegan a la consulta

privada por medio de la asociacion.

Otros beneficios de obtener la credencial son recibir informacion médica sobre
endometriosis, noticias e invitaciones a participar en eventos y convocatorias. Sin
embargo, la emision de la credencial no se da de forma frecuente, en ocasiones no

se genera ni una al mes.

La segunda forma de generar recursos es mediante la aportacion que las propias
voluntarias realizan, es decir financian con su gasto corriente, aportando lo
necesario para el desplazamiento hacia los puntos de difusién, asi como también el
desplazamiento para las entrevistas con médicos o cualquier evento al cual haya
que acudir. Hasta el primer semestre del 2020, aun no se contaba con la donataria,
(autorizacion por parte del Servicio de Administracion Tributaria para recibir

donativos deducibles del Impuesto Sobre la Renta).

Por lo pronto la asociacion no cuenta con un inmueble para la atencién en sitio de
las pacientes interesadas en acudir a recibir informacion. Esto dado los pocos
recursos economicos con los cuales se cuenta, asi que las actividades se realizan

de forma digital o bien en forma presencial en los lugares donde se solicitan.

Se han aprovechado en gran medida las opciones digitales permitiendo con ello
llegar a mas personas, mediante el uso de plataformas como Facebook, Twitter, o
YouTube, donde se permite generar o agregar videos, y con ello compartir
informacion de entrevistas con diversos especialistas en el tema. Adicionalmente

se comparte informacién por medio de Instagram. Los canales de radio y television
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por internet, asi como television abierta, también han jugado un papel importante en

la difusion.

3.3.Alcances de la Fundacion

En 2010 la asociacién Endometriosis México, cumple 10 afios de actividad y en este
tiempo han cambiado algunos enfoques en la informacién a difundir. Sin duda el
gran tema sigue siendo la condiciéon de endometriosis, y se unen otros temas los
cuales, a través del contacto con los asistentes a diferentes eventos, se observaron
necesarios para incluir. La gran mayoria de las asistentes tienen dudas y en general
una gran laguna sobre informacion minima de la anatomia femenina, por tal motivo
en las platicas o eventos se ha incorporado con mayor detalle los nombres, partes
y lugares, desde la vulva hasta las trompas de Falopio. Invitando a la poblacion a
utilizar los nombres correctos de cada 6rgano, o al menos a saberlo, ya que en la
consulta utilizan la descripcion me duele mi “colis” o me arde “ahi abajo” y otra lista
de sobrenombres, quedando en duda exactamente donde se encuentra alguna

molestia.

Se ha enfatizado la duracién, color y cantidad del sangrado, ya que en ocasiones
algunas asistentes pensaban que era normal menstruar por mas de 7 dias, o bien
que era normal sangrar de tal forma que necesitaban cambiar su toalla 15 veces al
dia, llegado incluso a usar panal de bebe dada la cantidad de sangrado. La
insistencia de que cada ser humano debe ejercer su sexualidad de forma libre y
consensuada, ya que algunas mujeres tenian miedo de tener relaciones durante la
menstruacion por la creencia de que la sangre esta sucia y a su pareja podria

afectarle.

Con la actividad generada por la asociacion, se ha logrado:

e Reducir el diagnéstico, de ocho a tres afios en pacientes de menos de 30
afos (aproximado).
e Referenciar a las pacientes con especialistas informados sobre el

padecimiento.
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e Referenciar a la Clinica de Endometriosis en Instituto Nacional de
Perinatologia, con atencién de forma integral, sin importar si estan afiliadas
al Instituto Mexicano del Seguro Social o ISSSTE.

e Atender en contencion a las mujeres con reciente diagndstico.

e Visibilizar la enfermedad.

e Indicar a las pacientes el proceso de atencion de forma elemental.

e Brindar informacién en forma clara, breve y resumida a las pacientes y
familiares, sobre cuatro puntos elementales para cambiar la calidad de vida,
antes de ser operadas.

¢ Ayudar al médico especializado a saber cual es el sentir de una paciente con
endometriosis al llegar a consulta y saber su diagndstico.

e Acompanamiento de pacientes antes y después de su cirugia.

¢ Informacion a empresas donde trabajan las pacientes para el conocimiento
de la enfermedad y evitar discriminacion.

e Realizar convenios con universidades y centros comunitarios para difusion.

e Libro de Endometriosis: Nuestras voces.

3.4.Violencia a pacientes con endometriosis

Cuando a una paciente le informan el diagnéstico de endometriosis, por lo regular
es algo inesperado. Al escuchar la noticia puede sentir muchas emociones juntas y
un gran sentido de culpa. La noticia puede darse en un consultorio médico al visitar
al ginecdlogo por algun dolor, sangrado abundante o tema de infertilidad. En otras
ocasiones los quistes se rompen y pueden conducir a la paciente a una emergencia
y en quiréfano es probable que el panorama no sea alentador. Después de la
cirugia, el diagndstico puede ser: endometriosis, y nuevamente la avalancha de
emociones genera un momento muy incbmodo. En algunos casos las pacientes

reciben violencia en las instituciones publicas de salud a las que estan adscritas.

La violencia recibida puede ser de diferentes formas, y tiene un antecedente en la

cultura de que la menstruacion duela y eso sea considerado como normal. Por lo
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tanto, al presentarse en consulta, y externar el dolor durante la menstruacion, las
pacientes suelen recibir comentarios por parte del personal médico, en el sentido
de que no son capaces de aguantar el dolor, “no eres lo suficientemente mujer para
esto”, o “que clase de mujer eres, no aguantas nada”. Donde la matriz solo sirve
para tener hijos y en caso de que esto no suceda, entonces dara problemas y es
mejor quitarla o bien “la mujer solo sirve para tener hijos y quedarse en su casa.”

(Fundacién Mexicana para el apoyo a Mujeres con Endometriosis, 2015)

Tradicionalmente lo relativo a la menstruacion es considerado como algo
vergonzoso Yy todo lo relacionado a ello es motivo de silencio, las madres o tias por
regular son las que preservan esta costumbre y las adolescentes al convertirse en
adultas comentan que el dolor o molestia se presentaba desde la primera

menstruacion y en la visita al ginecologo puede presentar casos severos.

En muchas ocasiones la paciente con endometriosis puede perder su empleo, a
causa de la discapacidad de la enfermedad, y la seguridad social no ampara ningun
tipo de incapacidad por el tema del dolor o de los efectos de la enfermedad. Las
cirugias en muchas ocasiones se realizan retirando algun érgano y esto corre a
cargo del a cuenta de la paciente. Estas ausencias laborales se traducen en
despidos o no lograr algun ascenso dado lo “poco confiable” que las mujeres son,

al ser tan faltantes, o presentar dolores cada mes.

En algunos casos severos los efectos de la endometriosis llevan a la paciente a usar
dispositivos médicos los cuales hacen que la paciente no pueda reintegrase a sus
actividades laborales de forma inmediata. Por ejemplo, al realizar una colostomia,
(procedimiento quirurgico en el que se saca un extremo del intestino grueso a través
de una abertura y la paciente debe llevar una bolsa especializada, adherida al
abdomen para canalizar las heces), dado que quizas la endometriosis afecto parte
del intestino, esto lleva a la paciente a realizar una integracién dificil a su ambito
laboral. La fibromialgia, (FIBROMIALGIA Y ENDOMETRIOSIS ;ESTAN
RELACIONADAS?, 2020) (dolor musculoesquelético generalizado y sensaciéon
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dolorosa a la presion en unos puntos especificos), es otro padecimiento muy comun
asociado en las pacientes con endometriosis y en la mayoria de los casos las
pacientes no pueden trabajar en horarios y periodos considerados “normales” y sus

jornadas solo pueden estar condicionadas por el no dolor.

El hecho de normalizar que la menstruacion duele, de que ser mujer duele, se
convierte en una arma contra las mujeres con endometriosis, al cuestionarse a si
mismas, ¢Cuanto dolor se tiene que tener, durante la menstruacion, para ser
atendida medicamente?, en el ambito de pareja, el tema de la violencia también
existe pues al presentar dolor en las relaciones sexuales, muchos hombres prefieren
abandonar la relacion al pensar que es algo inventado o imaginario de la mujer, o
bien que “ya no quiere cooperar”. La mayoria de las mujeres referidas a la
asociacion Endometriosis México, indican que han presentado al menos un tipo de
discriminacion de las mencionadas, antes de conocer su diagnostico. Y en la
mayoria de los casos esta situacion provoca un mayor estado de angustia o

depresion.

Para México, se espera un cambio en la difusion ya que recientemente se aceptd
una propuesta en la Camara de Senadores, la cual indica: “PRIMERO.- Se exhorta
a la Secretaria de Salud para que realice campafias de difusién sobre la
Endometriosis con el fin de informar a la poblacién sobre dicho padecimiento asi
como elaborar un registro unico de las mujeres y nifas que padecen de esta
enfermedad con la finalidad de recabar datos oficiales, asimismo a promover lineas
de investigacién sobre la Endometriosis y de ser el caso impulse convenios
internacionales con asociaciones que proporcionen tratamiento y atencién eficaz.”

(Uno, de la Segunda Comision, con punto de acuerdo, 2019)
Se espera que tenga éxito en el proceso requerido, ya que es de suma importancia

para que las mujeres puedan tener una oportunidad de mejor calidad de vida ante

la endometriosis, pues serian mejor atendidas.
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Conclusiones

Los resultados del presente trabajo indican la enorme tarea que el Estado y sus
instituciones de salud deben atender, revisar la forma en la cual se brinda la
atencion, para los casos de endometriosis y elevar la calidad de vida de las

pacientes con esta enfermedad.

Al no tener diagndsticos adecuados y no estar especificada, se encuentra fuera del

presupuesto publico y con ello se va generando un gran problema de salud publica.

Existe una necesidad de una mejor educacion biolégica sexual por parte del Estado
y las instituciones correspondientes, para acercar el conocimiento de la anatomia
femenina, asi como su funcionamiento. Ante la falta de informacion se queda oculta

la problematica de la enfermedad, y sus sintomas.

Es claro que la endometriosis se muestra como un problema de salud de género,
agravando los derechos humanos por lo cual se debe fortalecer y enriquecer la
educacion biosexual en todas sus instancias, como consecuencia del conocimiento
logrado como parte de un avance de la cultura mexicana, que antes se daba de

manera oculta.

Dado que no es considerado como un problema de salud publica no se destinan
fondos para que se revise, se atienda, se estudie. El Estado ha descuidado el tema
no brindando la informacion clara, a tiempo, y desestimando la calidad de vida de

las pacientes.

La Fundacion mexicana para el apoyo a mujeres con endometriosis como parte de
la Sociedad Civil, en su apoyo para crear canales de informacion, es fundamental
para seguir brindado apoyo a pacientes, difusion, concientizaciéon y en su caso la

prevencion de sintomas mas duros. Utilizando todos los canales para tal fin, aunque
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sea con recursos limitados. Colaborando en jornadas de salud, eventos masivos,

platicas en escuelas, participaciones en medios de difusion todo abona.

Al no ser una enfermedad que se diagnostique a tiempo, tiene un costo mayor para
la sociedad (y la paciente), el periodo de retraso, ya que esto ocasionara un gasto
en consultas con diversos especialistas, un gasto en medicamentos para paliar
sintomas, un impacto en la productividad de las empresas o instituciones de
gobierno, o en la misma actividad productiva de la paciente, dado el ausentismo por
sintomas. Ademas de que una paciente pasa en promedio por 3 operaciones antes
de llegar a la ultima especifica para la solucion del problema por lo cual el gasto de
estas previas cirugias es evitable y con ello propiciar un ahorro y un desgaste fisico-

emocional de la paciente y su entorno.

Definitivamente el tema de endometriosis es un caso exclusivo de mujeres dado
que esta enfermedad raramente la padece un hombre, y bajo esta diferencia la
investigacion, los recursos destinados, la visibilidad es escasa, ¢ acaso es un tema
que por género no se revisa de manera amplia?, los principales laboratorios del
mundo como Bayer, Pfizer, Johnson and Johnson, Novartis, Hoffmann-La Roche,
etc., liderean los productos relacionados con el tratamiento para disminuir sintomas
y molestias, cuando casi la mitad de la poblacion en el mundo, en su mayoria muijer,
tarde o temprano pasaran por su ciclo menstrual, y muy probablemente por

sintomas que restaran calidad de vida.
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Resultados perspectivas y recomendaciones

En general las organizaciones de la sociedad civil, tienen mucho trabajo por hacer,
para brindar mas informacion, generar alianzas para alcanzar a mas poblacion,
continuar invitando a la ciudadania para la gestién y busqueda de espacios para la
difusion.

El miércoles 21 de agosto de 2019, se aprobd una “proposicién con punto de
acuerdo por el que se exhorta la secretaria de salud para que realice campanas de
difusion sobre la endometriosis asi como elaborar un registro unico de las mujeres
y nifias que padecen de esta enfermedad y a promover lineas de investigacion
sobre la endometriosis y de ser el caso impulse convenios internacionales para el
tratamiento y atencion eficaz presentado por la diputada Fabiola Raquel Guadalupe
Loya Hernandez del grupo parlamentario de Movimiento Ciudadano”, este es un
pequefio avance, sin embargo, habria que revisar de qué forma se hace material

especificamente en este momento politico, y dados los recortes presupuestarios.
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