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RESUMEN

La endometriosis es una enfermedad crénica en la edad fértil y muy heterogénea por su historia
natural, evolucidn, extensidn, progresion y espectro de sintomas tan diversos entre pacientes. Todo
esto hace que no exista una buena herramienta de diagndstico clinico y este se demore en
ocasiones hasta diez afios desde el inicio de los sintomas, lo que implica un dificil control de estos.
Otra consecuencia de esta heterogeneidad es que las clasificaciones actuales por estadios no
permiten obtener informacion sobre el grado de morbilidad de la paciente, el grado de afectacidn
de la fertilidad o el prondstico, en definitiva, es complicado correlacionar el grado de los sintomas
con la gravedad de la enfermedad.

Se trata ademads de una enfermedad, que por sus principales sintomas (dolor y esterilidad) y su
cronicidad, tiene un fuerte impacto en la calidad de vida de las mujeres, afectando a su fertilidad,
su capacidad de realizar actividad fisica, su productividad, sus relaciones sociales y sus relaciones
sexuales, lo que implica un fuerte impacto psicoldgico. Para valorar algo tan subjetivo como la
calidad de vida se han creado cuestionarios (EHP-30, EIQ, SEQoL o EPQ) especificos de
endometriosis que evallan el impacto de los sintomas en la calidad de vida de estas mujeres.

El cuestionario EPQ surgié en 2014 a partir de un proyecto internacional llevado a cabo por el grupo
“World Endometriosis Research Foundation” (WERF) y su objetivo no se limita a valorar la calidad
de vida, si no que busca llegar a una estandarizacién de datos fenotipicos clinicos y epidemioldgicos
de las pacientes con endometriosis. Este proyecto pretende caracterizar “subpoblaciones” de
pacientes y la propia enfermedad mediante una colaboracidn internacional. De este modo, se
facilitaria la realizacidn de estudios a gran escala para avanzar en la investigaciéon de la enfermedad,
tanto en un diagndstico precoz como en el manejo de esta enfermedad que a pesar de no ser muy
frecuente puede dejar secuelas importantes.

Palabras clave: Endometriosis, calidad de vida, dolor, esterilidad

ABSTRACT

Endometriosis is a chronic disease in fertile age and very heterogeneous due to its natural history,
evolution, extension, progression and spectrum of symptoms among patients. All this means that
there is no good clinical diagnostic tool and diagnosis may take ten years from the outset of
symptoms, which implies a difficult control of these symptoms. Another consequence of this
heterogeneity is that the current classifications by stages do not allow to obtain information of the
degree of morbidity of the patient, the degree of fertility or the prognosis. Ultimately, it is difficult
to correlate the degree of symptoms with the severity of the illness.

Besides, this disease, due to its main symptoms (pain and infertility) and its chronicity has a strong
impact on the quality of life of women, affecting their fertility, their ability to perform physical
activity, their productivity, their social relationships and their sexual relationships, which implies a
strong psychological impact. To evaluate something as subjective as quality of life, endometriosis-
specific questionnaires (EHP-30, EIQ, SEQoL or EPQ) have been created to assess the impact of
symptoms on the quality of life of these women.

The EPQ questionnaire emerged in 2014 from an international project carried out by the group
"World Endometriosis Research Foundation" (WERF) and its objective is not limited to assess the
quality of life, but to reach a standardization of clinical phenotypic and epidemiological data of
patients with endometriosis. This project aims to characterize “subpopulations” of patients and the
disease itself through international collaboration. In this way, large-scale studies would be



facilitated to advance the research of the disease, in the field of early diagnosis as well as in the
management of this disease, which despite not being very frequent, it can lead to important
consequences.

Keywords: Endometriosis, quality of life, pain, infertility

ABREVIATURAS

o CdV: Calidad de vida

o EHP-30: Endometriosis Health Profile-30 questionnaire

o ElQ: Endometriosis Impact questionnaire

o EPHect: Endometriosis Phenome and Biobanking Harmonisation Project
o PCS: Pain Catastrophizing Scale

o SEQol: Stellenbosch Endometriosis Quality of life measure

o WCE: World Congress on Endometriosis

o WERF: World Endometriosis Research Foundation

INTRODUCCION

DEFINICION

La endometriosis es una enfermedad ginecolégica crénica y benigna. Consiste en el crecimiento de
tejido similar al endometrio fuera de la cavidad uterina (endometrio ectépico). Dicho tejido
ectépico se comporta como el endometrio eutdpico (el que se encuentra en su localizacién
habitual): se engrosa, se degrada y produce sangrado en el ciclo menstrual. En las zonas donde se
implanta a pesar de ser benigno infiltra y produce una reaccién inflamatoria. La infiltracién de
estructuras y su inflamacién son las responsables de la clinica cuyos sintomas principales son
dismenorrea, dolor pélvico crénico, dispareunia, disquecia, disuria y esterilidad. Al tratarse de una
enfermedad estrégeno dependiente, los sintomas adquieren un caracter ciclico, coincidiendo con
la menstruacién (catamenial) o bien son mas intensos durante el periodo menstrual, mejorando
durante la gestacion y tras la menopausia.

EPIDEMIOLOGIA

Segun la literatura la incidencia de endometriosis estd en aumento y es actualmente de 2-7/1000
mujeres por afio (1) y la prevalencia en las mujeres en edad fértil es del 2-15%.(2) La prevalencia
varia de la poblacidn general a las mujeres con determinados sintomas, siendo mayor la prevalencia
en mujeres con dismenorrea (30-50%),(3) infertilidad (50%) (4) o dolor pélvico crénico (70%).(5)

Sin embargo, estos son datos estimados y no reales puesto que solo se consideran casos de
endometriosis los confirmados mediante histologia, los confirmados por pruebas de imagen o
aquellos con una sintomatologia muy sugestiva. Pero hay un alto porcentaje de mujeres no
diagnosticadas puesto que son asintomaticas o cuya clinica no sugiere en un principio
endometriosis, lo que hace que la prevalencia real se desconozca.



ETIOPATOGENIA

A pesar de que la endometriosis fue descrita por primera vez hace mas de 150 afos y que desde
entonces se han realizado diversos estudios para conocer su etiopatogenia el mecanismo por el
cual se desarrolla la endometriosis sigue siendo desconocido. La principal pregunta que se ha
planteado a lo largo de los afios es sobre el origen del tejido endometrial ectépico. Existen dos
grandes teorias al respecto; la teoria del desarrollo in situ y |la teoria de la implantacién.

TEORIA DEL DESARROLLO IN SITU

Se basa en la creencia de que el estroma y las glandulas del endometrio ectépico se originan “in
situ” en los tejidos locales ya sea a partir de un origen embriolégico o por metaplasia.

La hipdtesis del origen Miilleriano (embrioldgico) fue sugerida por Von Reckelinghausen en 1895
(6) y aboga por una migracion andémala de células embriolégicas primitivas de tejido
endometridsico a través del conducto de Miiller. Por otro lado, la hipdtesis de la metaplasia
celémica (Waldeyer 1870) se basa en el hecho de que el epitelio celémico (pluripotencial) da lugar
tanto al mesotelio de las serosas (peritoneo) como al epitelio de la cavidad de los conductos de
Muller (endometrio). Esta hipdtesis aboga por la metaplasia de tejido peritoneal a endometrial por
factores enddgenos (bioquimicos, inmuldgicos). (6)

Las teorias in situ pueden explicar la presencia de endometriosis en mujeres sin menstruacion o sin
endometrio y en localizaciones fuera de la pelvis como en el diafragma, la pleura o los pulmones.
Sin embargo, si tan facil fuera la transformacion metapldsica de peritoneo a endometrio la
incidencia en hombres y en la cavidad toracica deberia ser mucho mayor.

TEORIA DE LA IMPLANTACION O MENSTRUACION RETROGRADA

La hipodtesis se basa en definir laendometriosis como una metdstasis benigna del tejido endometrial
eutdpico, este se desplaza desde la cavidad uterina a otras localizaciones por diferentes rutas
(hematodgena, linfatica o mecanica).

La mas importante es la teoria de Sampson (1827)(7) que aboga por el reflujo de fragmentos de
endometrio a través de las trompas de Falopio durante la menstruacion, implantandose en otras
localizaciones y provocando la endometriosis. El hecho de que se haya visualizado restos de sangre
en el peritoneo en el curso de laparoscopias y que el endometrio eutdpico de mujeres afectadas
tenga alteraciones similares a las de los focos de endometriosis (8) ha hecho que esta teoria sea la
mas aceptada.

Sin embargo, esta teoria sigue sin explicar lesiones de localizacion atipica, endometriosis en
mujeres antes de la menarquia, con sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser o en hombres.
Por lo que no se descarta que un solo modelo etiopatogénico no sea suficiente para explicar la
patogénesis de la endometriosis.

Lo que si presuponen ambas teorias es que la etiopatogenia es un proceso multifactorial, en el
que intervienen factores anatdmicos, hormonales, inmunoldgicos, genéticos, epigenéticos vy
ambientales (muchos de ellos aun no bien conocidos). La intervencion de tantos factores podria
explicar parte de la heterogeneidad que existe en la enfermedad. (1) El conocimiento de estos
factores permitiria establecer factores de riesgo para padecer la enfermedad y por tanto avanzar
en su prevencion.



CLINICA

Los focos endometridsicos pueden encontrarse en diversas localizaciones, lo cual determina la
amplia variedad en la clinica.

LOCALIZACIONES Y FORMAS DE MANIFESTACION

Es frecuente que los focos ectépicos se encuentren en mds de una localizacién. Las localizaciones
mas frecuentes son ovario, peritoneo, ligamentos Uterosacros, fondo de saco de Douglas y utero.
Pero son posibles también localizaciones extrapélvicas como en diafragma, cicatrices abdominales,
ombligo, pleura, nervio cidtico, meninges, etc.

El endometrioma ovarico (quiste ovarico) es la forma mas frecuente (60-65%), seguida por la
adenomiosis (implantes en miometrio) (18-20%), los implantes peritoneales superficiales y por
ultimo los nédulos de endometriosis profunda. Entendemos por endometriosis profunda nddulos
que infiltran mas de 5 mm el peritoneo y pueden infiltrar la capa muscular del érgano afectado
como intestino, recto, vejiga,uréteres...

La extension de la enfermedad varia desde pocas y pequeiias lesiones, hasta grandes
endometriomas ovaricos o extensos nédulos de fibrosis con adherencias que causan una severa
distorsidn de la anatomia pélvica normal.

SINTOMAS

- Dismenorrea

Los sintomas principales quedan recogidos Dolor pélvico ciclico Dispareunia

en la jError! No se encuentra el origen de Dolor Disquecia

la referencia. los mas frecuentes son dolor Disuria

e infertilidad (30-40%) (9) de los cuales Dolor pélvico crénico

vamos a hablar a continuacion. Sintomas Estrefiimiento, digestiones pesadas,
digestivos rectorragia ciclica, obstruccién intestinal

Dolor Sintomas Urgencia miccional, hematuria ciclica,
urinarios obstruccidn de la via urinaria

Las caracteristicas e intensidad del dolor Esterilidad

varian mucho entre mujeres y |la Sangrado

correlacién  entre la cantidad o menstrual

caracteristicas de las lesiones (visualizadas LI T

mediante laparoscopia) con la intensidad Otros dolores Toracico, cidtico, de hombro, de espalda

del dolor es pobre. Por lo que la gravedad Otros sintomas Hemoptisis, hemotdérax

del dolor no es un indicador fiable de

extension de la enfermedad. Tabla 1 — Sintomas principales en endometriosis

El sintoma principal y mas frecuente es el dolor pélvico ciclico, el cual aumenta en la menstruacion
(catamenial). Este puede adoptar diferentes patrones: dismenorrea severa (75%), que suele ser
progresiva, dispareunia intensa (44%), disquecia, disuria... (9)

Pero hasta un 70% (9) de las pacientes sufren también de dolor pélvico crénico, este dolor se
caracteriza por ser no ciclico y duraciéon de 6 o mas meses.

Mecanismos del dolor

Existen distintos tipos de dolor a nivel general, también presentes en endometriosis.



= El dolor nociceptivo es el que se da cuando los focos de endometriosis comprimen o
infiltran terminaciones nerviosas estimulandolas y desencadenando el dolor, este dolor
desaparece cuando desaparece la lesién de endometriosis.

= El dolor neuropatico, producido mediante el proceso de “sensibilizacidon central” que
consiste en un aumento de la excitabilidad del SNC. La presencia continuada de estimulos
dolorosos por parte de los focos de endometriosis produce una sensibilizacion periférica
constante que puede derivar en una “memoria del dolor” por parte del SNC, independiente
del estimulo periférico y por tanto no respondedor a tratamientos convencionales, no
desaparece a pesar de extirpar las lesiones endometridsicas. (10)

Esterilidad e infertilidad

El otro sintoma principal es la esterilidad, cuya causa es multiple. En primer lugar existen factores
relacionadas con la propia enfermedad como alteraciones anatédmicas, endocrinas o inmulégicas y
ademds existen factores relacionados con las cirugias repetidas. (11)

e Dentro de las causas anatomicas asociadas con la enfermedad nos encontramos el factor
inflamatorio (la elevacion de interleucinas reduce la respuesta ovarica asi como inhibe la
movilidad espermatica) y el factor tubarico (distorsidon anatdmica u obstruccién secundaria
al proceso adherencial). Ademads la propia adenomiosis es frecuente que se asocie fallos
en la implantacion o abortos de repeticion.

e En las cirugias de los endometriomas se puede perder corteza ovarica en el curso de la
quistectémia o por la exéresis completa del ovario disminuyendo la reserva ovarica y por
tanto la posibilidad de embarazo.

A pesar de las dificultades es posible obtener un embarazo ya sea de forma natural o mediante
técnicas de reproduccidén asistida. Sin embargo, las mujeres con endometriosis pueden sufrir una
serie de comorbilidades o complicaciones durante el embarazo con mayor frecuencia respecto a la
poblacién general, como placenta previa, parto pretérmino, crecimiento intrauterino restringido,
preeclampsia y algunas mas raras como hemoperitoneo durante la gestacién, hemorragia
obstétrica o preeclampsia. Sin embargo existen pocos estudios bien disefiados sobre este tema por
lo que hace falta mas investigacidn en esta area.(12)

CLASIFICACION

Existen distintas clasificaciones | 1-5puntos Estadio | . . . ,

, o Minima Implantes aislados sin adherencias
pero la mas utilizada es la de la

. . Implantes superficiales < 5 cm. Adheridos
American SOC|ety for 6-15 puntos Estadio Il e o diseminados sobre la superficie del
Reproductive Medicine con el r- peritoneo y ovarios.
ASRM score (1996) recogida en P -
Implantes multiples superficiales o

la Tabla 2. 16-40 puntos Estadio Il Moderada invasivos. Adherencias alrededor de las

trompas o periovdricas.

e .y | lant iltiples, ficial
Esta clasificacion se basa en LS B LLOY
profundos que incluyen grandes

haIIazgos Iapa rosco’picos, dando >40 puntos Estadio IV | Severa endometriomas ovaricos. Usualmente se
una puntuacién segun la observan adherencias membranosas
extensas.

localizacién, el tamarfio, la
profundidad de las lesiones y las
caracteristicas de las  Tabla 2 — Clasifacion por estadios (Modificada de “American Society for
adherencias. Por ejemplo, la Reproductive Medicine cassification of Endometriosis: 1996.”)

. 7’
presencia de endometriosis profunda en el ovario de mas de 3cm suma 20 puntos. La escala va de
1 a 40y se dividen en estadios. (13) (/lustracidn 1)



A pesar de ser la mas usada esta clasificacidn tiene varios inconvenientes. En primer lugar se basa
en una intervencion quirdrgicay su tasa de reproducibilidad es baja, en segundo lugar existen claras
diferencias entre el diagndstico histoldgico y el estadio diagnosticado por laparoscopiay en tercer
lugar no existe una buena correlacion entre el estadio quirdrgico y la severidad de los sintomas
como el dolor o de la infertilidad. (2) Por lo que la clasificacion actual no predice un prondstico en
cuanto a control de los sintomas (dolor y fertilidad) tras la cirugia. (14)

STAGE I (MINI ) STAGE 11 (MILD)

STAGE 11l (MODERATE)

PERITONEUM
Endo ~ >3cm -4

STAGE IV (SEVERE)

R TOBE PERITONEUM

PERITONEUM PERITONEUM Filmy Adhesions = < 1/3 1 Su\l;trﬁcm Endo - D>3cm .4
Superficial Endo - 1-3cm -2 Deep Endo - >3cm 6 R OVARY L OVARY e
R OVARY R OVARY L mww - <V3 1 De: Emndo - 1-3cm -3 -

Superficial Endo - < lem -1 Superficial Endo = < lcm 1 D - <3 16 L Tug’; ons - (1/3 -8
Filmy Adhesions - < 1/3 -1 Filmy Adhesi - <3 1 L OVARY . 8-
TOTAL POINTS ry L. OVARY Deep - <lem 4 Dense Adhesions - < 1/3 _-8"

Superficial Endo =  <lem -1 Dense ons -~ <1/3 4 TOTAL POINTS 52

TOTAL POINTS 9 TOTAL POINTS 30

llustracion 1 - Clasficacion r-ASRM score de “American Society for Reproductive Medicine cassification of

Endometriosis: 1996.”

DIAGNOSTICO

El gold estdndar para el diagndstico de la endometriosis es la visualizacién de lesiones mediante la
laparoscopia pero al tratarse de una técnica invasiva muchas veces se establece un diagndstico
clinico y otras por pruebas de imagen. En definitiva, podriamos hablar de cuatro formas de
diagnéstico: clinico, por pruebas de imagen, por visualizacidn de lesiones en cirugia (laparoscépico)

y diagndstico histoldgico.

DIAGNOSTICO CLINICO

Sintomas de sospecha e historia clinica

La sospecha de endometriosis nos la deben dar los
sintomas explicados en el apartado de clinica pero hay
otros factores que aumentan esta sospecha y que deben
ser investigados cuando se hace la historia clinica: ante-
cedentes familiares, madre o hermana que han padecido
endometriosis (supone un riesgo 6 veces mayor que la
poblacién general)(9); menarquia temprana; y o bien
ciclos menstruales regulares y cortos (< 27 dias) o bien
periodos largos que duren 7 dias o mas.

Son muchas las patologias que pueden hacer dudar
sobre si el origen del dolor pélvico es por endometriosis
0 por otra situacién como las que aparecen en la Tabla
3. Por lo que es muy importante realizar pruebas
diagndsticas en caso de duda para realizar un adecuado
diagnéstico diferencial del dolor.

Exploracion ginecoldgica

Diagnéstico diferencial del dolor pélvico crénico

Dismenorrea
Endometriosis
Sindrome premenstrual

Ginecolégico ciclico

Enfermedad pélvica inflamatoria
Retroflexion uterina
Sindromes congestivos
Dispareunia

Adherencias pelvianas
Sindrome del intestino irritable
Enfermedad inflamatoria
intestinal

Diverticulosis

Apendicitis

Dolor neoplasico

Dolor esfinteriano anal

Ginecolégico no ciclico

Digestivo

Sindrome uretral crénico
Cistitis intersticial
Vejiga irritable

Urolégico

Fibromialgia
Miositis
Traumatismos

Musculo-esqueléticas

Depresién
Somatizacién
Hipocondriasis

Alteraciones
psiquiatricas

Tabla 3 — Diagndstico diferencial del dolor
pélvico cronico. (Ministerio de sanidad. Guia
de atencion a las mujeres con endometriosis en
el Sistema Nacional de Salud. 2013.)

Los signos mas especificos de endometriosis que encontramos a la exploracion son la visualizacion

directa con especulo de lesiones en vagina o cérvix (nédulos azulados o rosados, excoriaciones o
irregularidades en la mucosa) y la palpacidn mediante tacto vaginal, bimanual y rectal de nédulos
infiltrativos profundos en los ligamentos Utero-sacros o en el fondo de saco de Douglas. (15)



La ausencia de estos signos no descarta la enfermedad, pues lesiones muy pequefias o profundas
son inalcanzables a la exploracidn.

La historia clinica junto con una buena exploracién ginecoldgica tienen juntas una sensibilidad de
alrededor del 80%. (4)

DIAGNOSTICO POR PRUEBAS DE IMAGEN

Ecografia

Es muy util para excluir endometrioma ovarico y puede ser util en el diagndstico de adenomiosis,
afectacién vesical y rectal. Pero no tiene valor diagndstico en la endometriosis peritoneal ni
lesiones viscerales altas. (15)

Resonancia Magnética (RMN)

Estd indicada cuando la ecografia no es concluyente o cuando hay alta sospecha de endometriosis
extragenital. Ayuda a localizar lesiones profundas. Pero tampoco ofrece un diagndstico de certeza.
(14)

El resultado de una exploracion fisica, ecografica y RMN negativas no excluye la posibilidad de
padecer endometriosis. Por lo que si la sospecha clinica sigues siendo alta se debe considerar seguir
con los estudios (16).

Otras pruebas de imageny CA 125

En presencia de pruebas negativas y una alta sospecha por clinica concreta se pueden realizar
pruebas especificas que también servirdn para excluir otros diagndsticos. Por ejemplo realizar una
cistoscopia o Uro-TC si existe disuria y/o hematuria cronica o una colonoscopia/rectoscopia si existe
disquecia. (4)

La determinacién de CA 125 no esta indicado para el diagndstico de endometriosis ni para el
seguimiento. Puede estar ligeramente elevado pero solo se usa para descartar malignidad en caso
de sospecha de neoplasia ovarica. (14)

DIAGNOSTICO POR VISUALIZACION DE LESIONES EN CIRUGIA (Laparoscopia)

La visualizacién de lesiones mediante laparoscopia es actualmente el gold estdndar para el
diagndstico definitivo (17). Macroscdpicamente, las lesiones pueden presentarse de diferentes
maneras, las mas caracteristicas son lesiones pigmentadas pardo violdceas superficiales o
profundas, lesiones rojas “en llama”, cicatrices blanquecinas, vesiculas claras y quistes de
chocolate.

Pero la laparoscopia tiene una serie de desventajas: la presencia de lesiones no significa que estas
sean la causa de los sintomas (lesiones asintomaticas); la ausencia de lesiones no descarta la
enfermedad (pueden no verse la lesiones por su localizacidon; no hay correlacidn entre la extensién
de las lesiones y la clinica (puede infraestimarse la severidad); y supone un riesgo quirdrgico y un
gasto econdémico.

DIAGNOSTICO HISTOLOGICO

La histologia positiva confirma el diagnéstico de endometriosis pero una negativa no lo excluye. En
los casos de endometrioma y de enfermedad infiltrativa profunda es necesaria la confirmacion
histolégica de las lesiones para descartar otras enfermedades malignas. La lesion microscopica



caracteristica es una estructura similar a la del endometrio eutdpico con dareas de fibrosis y
hemorragia intersticial. (14)

Hoy en dia no se concibe someter a la paciente a una cirugia para confirmar el diagndstico y
comenzar el tratamiento. Por ello a pesar de que las pruebas de imagen sean negativas, es decir,
no se encuentren lesiones, se debe instaurar el tratamiento de manera empirica y no esperamos a
la confirmacién del diagndstico con cirugia.

Solo se solicitan mas pruebas de imagen si existe sospecha de lesidn en un lugar concreto y la
presencia de ella modificaria la actuacién terapéutica, en esos casos necesitamos por tanto
confirmarlo mediante una prueba especifica. Por ejemplo, en sospecha de afectacion urolégica se
solicita un uro-TAC o en sospecha de afectacion digestiva una colonoscopia.

TRATAMIENTO

El manejo de la enfermedad se lleva a cabo desde distintos niveles asistenciales, en primer lugar
atencidén primaria se encarga de la deteccidn y sospecha clinica, posteriormente, en casos leves es
el ginecdlogo general el que realiza el diagndstico y el manejo, y en casos de endometriosis severa
y extragenital son las unidades especializadas en endometriosis las que realizan un manejo general
trabajando en unidades multidisciplinares.(9)

La endometriosis se considera actualmente una enfermedad crdnica durante la edad fértil, es decir
ningun tratamiento es curativo y el riesgo de recidiva es alto. Los objetivos que se buscan son
disminuir los sintomas (dolor e infertilidad), eliminar la endometriosis visible y evitar la progresién,
en definitiva, mejorar la calidad de vida.

Tratamiento hormonal (Tabla 4)

Reduce la estimulacion hormonal estrogénica suprimiendo la funcién ovarica (es dptimo si se
consigue amenorrea) disminuyendo asi la actividad de los focos endometridsicos. No existe ningln
farmaco que sea superior a otro en cuanto a reduccién de las lesiones o al indice de recidivas tras
el cese del tratamiento por lo que en general, se acepta que el tratamiento de eleccién debe ser el
menos invasivo y el que presente los minimos riesgos posibles (o los minimos efectos secundarios).

Todos los farmacos disminuyen el dolor asociado a la endometriosis en un plazo aproximado de
tres a seis meses (hay que esperar este tiempo para considerar que un determinado tratamiento
ha fracasado). Sin embargo, hay que tener en cuenta que algunas mujeres responden al
tratamiento mejor que otras. (14)

Anticonceptivos hormonales combinados Consiguen buen control del patrén de sangrado. En pauta
(AHC) continua controlan mejor la dismenorrea.

De eleccién cuando existe contraindicacion para el uso de
estrégenos o cuando los AHC fracasan ya que su mecanismo de
accion es diferente.

Progestagenos y Dispositivo intrauterino
con Levonogestrel (DIU-LNG)

Clasicamente como En terapia "add-back" (estrégenos
Analogos de hormonas liberadoras de maximo durante seis y/o progesterona a la vez que los
gonadotropina meses para evitar sus analogos) se evitan sintomas

efectos adversos. derivados del hipoestrogenismo
Danazol y gestrinona Suprimen la secrecién de gonadotrofinas, inhiben directamente la

sintesis de esteroides provocando asi un medio bajo en
estrégenos. Son poco utilizados por sus efectos adversos y
contraindicaciones.

Tabla 4 — Tratamiento hormonal en endometriosis



Tratamiento analgésico (Tabla 5)

Los analgésicos se deben seleccionar de manera escalonada. El ibuprofeno es el farmaco de
eleccién porque presenta una mejor relacién entre riesgos y beneficios. El paracetamol puede ser
efectivo, especialmente cuando se usa de manera regular frente al uso ocasional. La codeina, sola
o en combinacidn con el paracetamol, puede ayudar cuando este es insuficiente, especialmente si
no se toleran los AINE o estdn contraindicados. En ocasiones hay que derivar a las pacientes a
Unidades del dolor especializadas para un tratamiento mas especifico. (9)(15)

Analgésicos o Antiinflamatorios paracetamol, ibuprofeno, dexketoprofeno, metamizol, etc.
Antihiperalgicos amitriptilina, duloxetina, gabapentina, pregabalina, etc.
Opioides y derivados codeina, tramadol, morfina, fentanilo, metadona, etc.
Tratamientos intervencionistas blogueos nerviosos y neuromodulacion

Neuropelviologia nueva disciplina de abordaje del dolor pélvico crénico

Tabla 5 — Tratamiento analgésico en endometriosis

Tratamiento quirdrgico

La indicaciéon de cirugia depende de la sintomatologia, teniendo en cuenta que siempre se debe
optimizar el tratamiento médico ya que la cirugia no asegura la ausencia de recurrencia. Se busca
siempre ser lo menos agresivo posible, sobre todo en mujeres con deseo genésico no cumplido. Ya
gue no se trata de una cirugia oncoldgica, si no que el objetivo es quitar el foco de endometriosis
preservando la mayor funcionalidad de los drganos, la cirugia debe ser lo menos agresiva posible.
En caso de mujeres con deseo genésico cumplido y sintomatologia resistente a otros tratamientos
se recomienda realizar una cirugia “radical” lo que supone la exéresis de todas las lesiones visibles,
ademads de histerectomia con o sin ooforectomia uni o bilateral. La via de abordaje principal es la
laparoscopia.(14)

Tratamiento quirdrgico de los endometriomas

Solo se debe plantear cuando exista sospecha de malignidad, cuando el crecimiento del quiste sea
rapido o ante situacidn de dolor incoercible. El objetivo de la cirugia es eliminar en su totalidad el
endometrio ectdpico por lo que la técnica de eleccidon es la quistectomia laparoscépica (frente al
simple drenaje del quiste). En mujeres con deseo genésico futuro se puede valorar la puncién
ecoguiada con escleroterapia del quiste en vez de quistectomia ya que diferentes estudios han
demostrado que la escleroterapia con etanol preserva mejor la reserva ovarica. (12)(18)(19)

Tratamiento quirdrgico de endometriosis profunda

Una vez establecido el diagndstico de endometriosis profunda y establecida la necesidad del
tratamiento, se han de cumplir una serie de principios para ofrecer el tratamiento quirurgico: dolor
incoercible, afectacion de érganos viscerales o gran alteracidn anatémica. Se debe informar a la
paciente de que se trata de una cirugia compleja en la que se puede requerir reseccién de érganos
intestinales o urinarios, con riesgo de complicaciones durante y después de la cirugia, y de que la
cirugia no siempre resuelve el dolor.

Otras técnicas

A parte del tratamiento médico y quirdrgico existen otras terapias sin evidencia cientifica
demostrada que pueden ser Utiles para el alivio del dolor o mejorar la calidad de vida como
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rehabilitacion, técnicas de relajacién, mindfulness, ejercicio fisico, dietas especificas, evitar toxicos,
acupuntura, fisioterapia...

Resumiendo, no existe ninguna técnica curativa, ninguna opcién terapéutica ha demostrado ser
superior a otra por lo que el abordaje se realiza en funcidn de la sintomatologia, la edad de la
paciente y el deseo genésico, resultando un tratamiento individualizado y consensuado con la
paciente, de manera que las preferencias de la mujer juegan un papel primordial en la eleccidn del
tratamiento. Por otro lado, el tratamiento debe considerarse como dindmico, pues el cambio en la
edad y circunstancias de la paciente puede hacer modificar la eleccion en diversos momentos de la
vida de la mujer.

La informacidn de los apartados de diagndstico y tratamiento proviene de guias de practica clinica
espafolas,(9)(14)(15) sin embargo existen muchas otras guias, las cuales presentan variaciones
entre si respecto a las recomendaciones en el manejo por ello se deberian llevara a cabo estudios
robustos para desarrollar guias estandarizadas. (20)

HISTORIA NATURAL DE LA ENFERMEDAD Y CALIDAD DE VIDA

Como venimos diciendo la endometriosis es una enfermedad crénica durante la etapa fértil de la
mujer que suele desaparecer en la menopausia, aunque se ha descrito algin caso en el que el dolor
persiste después esta. A pesar de estar autolimitada a la edad fértil puede evolucionar de maneras
muy diferentes, en algunas mujeres progresa, en otras se estabiliza y en otras regresa.

Las pacientes pueden pasar por momentos de mejoria o de empeoramiento en funcién del control
de la enfermedad o de otras circunstancias pero en general estas mujeres tienen un alto grado de
sufrimiento personal por los propios sintomas de la enfermedad, por su evolucién y secuelas y por
lo que el tratamiento implica.

Pasan por etapas de mucho dolor que les imposibilitan llevar una vida laboral, familiar, social y
sexual normal. En ocasiones el dolor es tal que les supone un alto absentismo escolar o temporadas
de baja laboral. Su vida social se puede ver disminuida por la imposibilidad de soportar el dolor y
por que el dolor puede afectar a su capacidad de relacionarse con otras personas. La relacidn de
pareja se puede ver muy afectada por el dolor durante las relaciones sexuales y la imposibilidad de
cumplir el deseo de formar una familia.

La propia evolucion de los focos endometridsicos puede afectar a distintas visceras provocando
sintomas cada vez mayores y que a pesar de tratamientos médicos y quirldrgicos no se controle el
dolor, cuando este pasa a ser neuropdtico. Esto provoca una gran incertidumbre y miedo a la
progresion a un grado de severidad mayor. Esta afectacion de érganos distintos hace que deban
visitar distintos especialistas y que muchas veces se sientan incomprendidas y tengan
autopercepcion de enfermedad.

El tratamiento quirdrgico supone también un motivo de ansiedad ya que en ocasiones precisan
realizar técnicas complejas con riesgo de complicaciones y que ademas no asegura mejorar la
sintomatologia.

Todo esto hace que algunas pacientes sufran de depresién o ansiedad similar a la que sufren otros
pacientes con enfermedades crénicas. (21)

11



DOLOR CASTROFICO Y “PAIN CATASTROPHIZING SCALE”

El dolor es una sensacién subjetiva, por ello, la manera en la que una persona procesa mentalmente
la experiencia de un sintoma fisico puede cambiar considerablemente la forma en la que el dolor
se siente y el grado en el que éste afecta a la vida diaria de la persona.

La “catastrofizacion” ante el dolor es una postura psicolégica frente al dolor fisico en la que este se
exagera negativamente, se trata por tanto de una vulnerabilidad cognitiva a la intensidad del dolor
gue aumenta la incapacidad producida por este. Esto explica parcial o totalmente la relacién entre
el dolor crénico y la predisposicién a sufrir sindromes depresivos, ansiosos o problemas de
sueno.(22)

Existen tres componentes de las cogniciones catastroficas sobre el dolor: magnificacion, rumiacidn
y desamparo. La escala “Pain Catastrophizing Scale” (PCS) o en espafiol “Escala de catastrofizacion
del dolor” mide estos tres componentes con diferentes cuestiones: tres cuestiones para medir la
magnificacién, cuatro para medir la rumiacion y seis para medir el desamparo. (23)

o Magnificacidén: exageracion de las experiencias dolorosas y desagradables vy
sobreestimacion de los resultados negativos. “Me da miedo que el dolor empeore”

o Rumiacion: preocupacidn y pensamiento reiterado de las experiencias dolorosas de uno
mismo “Sigo pensando en otros eventos dolorosos”

o Desamparo: sentimiento de incapacidad de tratar con las situaciones dolorosas “Siento que
no puedo soportarlo mas”

Esta escala se considera una medida robusta para valorar la sensibilidad al dolor y la expresidon
emocional del mismo.

RETRASO DIAGNOSTICO

El contexto tipico en el que sospechamos endometriosis es el de una mujer en edad fértil que
cuenta dolor pélvico desde la primera menstruacidon, con necesidad de toma de analgésicos sin ser
siempre efectivos, junto con una historia de cuadros vagales asociados al dolor y ausencias o bajas
laborales en los dias de la regla. Sin embargo este contexto no es con el que nos encontramos
siempre y el diagndstico basado en los sintomas puede resultar dificil debido al solapamiento con
otros procesos, a la gran variabilidad que existe entre pacientes y a la conciencia generalizada por
parte de las mujeres y de la sociedad de que es normal que la menstruacién duela. Se define esta
situacién como “normalizacion” del dolor de regla e “invisibilidad” de esta enfermedad.

Por todo ello el desde la aparicién de los sintomas hasta el diagndstico definitivo suelen pasar unos
cuantos anos. La literatura habla de un retraso de hasta 10 afios en Europa,(4) en Espaia se estima
en 7 afios.(17) Este retraso diagndstico conlleva a que en ocasiones cuando se comienza a tratar la
enfermedad esta ya ha progresado y hayan aparecido secuelas o complicaciones, fisicas y psiquicas,
qgue hacen que a pesar del tratamiento el control de los sintomas no sea tan bueno como seria si se
hubiese iniciado el tratamiento desde el comienzo.

De aqui se deduce la importancia de desarrollar herramientas para realizar un buen diagndstico
clinico e iniciar el tratamiento de forma inmediata. Distintos autores como Agarwal SK et al., (24)
defienden que se debe comenzar el tratamiento de manera empirica una vez llegado a un
diagndstico clinico y no esperar a la confirmacion laparoscopica o histoldgica. De esta forma se trata
de manera mas precoz la enfermedad, y aunque no ha sido demostrado, se presupone que se
reduce el dolor crénico evitando la sensibilizacién central y se previene la esterilidad, es decir de
esta manera se puede modificar la trayectoria de la enfermedad reduciendo su sintomatologia o
complicaciones a largo plazo.
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INVESTIGACION EN ENDOMETRIOSIS

Como queda patente después de haber tratado los apartados mas importantes de la enfermedad,
aun queda mucho por conocer de ella. Al tratarse de una enfermedad muy heterogénea resulta
complicado realizar buenos estudios, de hecho, los realizados hasta ahora no aportan buenas
herramientas para evaluar la epidemiologia, clinica o impacto en la calidad de vida; o no son
concluyentes en sus resultados. Estos estudios no son comparables entre si ya que algunos incluyen
solo mujeres con diagnostico confirmado por cirugia/histologia, otros solo incluyen estadios Ill o IV
de la enfermedad, otros excluyen pacientes con comorbilidades afiadidas y otros no incluyen datos
como la historia obstétrica y ginecolégica o sus ciclos menstruales. Todo ello dificulta el avance en
el conocimiento de la enfermedad por lo que es necesario realizar estudios unificados para
conseguir un mayor tamaino muestral y obtener resultados concluyentes.

En el 112 World Congress on Endometriosis (WCE) que tuvo lugar en 2011 se realizé una revision
de las publicaciones sobre investigaciones en endometriosis y se definieron de manera
consensuada las recomendaciones necesarias para avanzar en la investigaciéon de endometriosis.
(25)

Basado en las recomendaciones del WCE hemos desglosado una serie de carencias en el
conocimiento de la enfermedad para las que se proponen soluciones para avanzar en la
investigacion. Las hemos dividido en los siguientes apartados:

= Epidemiologia: No existen datos reales de incidencia y prevalencia por lo que deberian
realizarse registros a gran escala reclutando cohortes de pacientes con endometriosis y
controles sin la enfermedad con informacién detallada sobre su fenotipo para poder
desarrollar estudios genéticos al respecto. Pero por supuesto deberia mejorar también la
capacidad de diagndstico para no infraestimar el nUmero de casos.

= Etiologia: Se sigue sin conocer la patogénesis de la enfermedad, su conocimiento permitiria
quizas nuevos tratamientos con dianas en el proceso etiopatogénico. Por otro lado es
importante conocer bien los factores anatdmicos, hormonales, inmunoldgicos, genéticos,
epigenéticos y ambientales que influyen en la patogénesis. EI conocimiento de estos
factores permitiria establecer factores de riesgo para padecer la enfermedad y por tanto
poder prevenirla.

= (Clasificacién: La clasificacidn actual no permite establecer unos criterios prondsticos, esto
seria fundamental para valorar la evolucién de la enfermedad y por consiguiente el
tratamiento mas adecuado. Seria importante tener una clasificacion en funcién de
intensidad de sintomas y dolor, con valor prondstico en cuanto a la fertilidad. Para ello es
necesario recoger datos de un gran nimero de pacientes y caracterizar el fenotipo de la
enfermedad al detalle para evaluar las diferencias entre mujeres.

= Diagndstico: Desarrollo de pruebas diagndsticas no invasivas de certeza (biomarcadores)
asi como un buen algoritmo de diagndstico clinico para eliminar la necesidad de realizar
una cirugia y biopsia para confirmar la enfermedad. Por otro lado, es importante avanzar
en el conocimiento de la genética de la enfermedad para poder conocer la posibilidad de
padecer la enfermedad mediante estudios genéticos.

= Tratamiento y fertilidad: Investigar sobre la esterilidad e infertilidad en endometriosis ya
que hay mecanismos que siguen siendo desconocidos y de esta manera mejorar su
tratamiento.

= Tratamiento analgésico: Investigacidon en terapias para aliviar el dolor neuropatico en
endometriosis.
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OBJETIVOS

- Analizar y comparar herramientas que evallan la calidad de vida en mujeres con
endometriosis.
- Presentar el cuestionario clinico WERF EPHect (EPQ) para la recoleccion de datos clinicos y

fenotipado de mujeres con endometriosis.

- ldentificar y analizar items determinantes de la calidad de vida (CdV) en mujeres con
endometriosis.
- Analizar el grado de aceptacion por parte de mujeres afectadas de endometriosis a la

participacion en estudios de investigacion que supone la cumplimentacién de un
cuestionario clinico.

MATERIAL Y METODOS

Para la busqueda bibliografica se recurrid a la base de datos de PubMed donde se utilizaron los
términos MeSH “endometriosis” and “quality of life”. Se acotd la busqueda a publicaciones en
inglés, francés y espafol en los ultimos 20 afios (2001-2021) obteniendo 180 resultados, cabe
destacar que 137 articulos pertenecen al periodo 2011-2021 y solo 43 al de 2001-2010 lo que
muestra un aumento de las publicaciones respecto al tema en los ultimos 10 afos.

Se realizd un andlisis de los resultados por los titulos y los resimenes incluyendo solo aquellos que
evallan la calidad de vida (CdV) en mujeres diagnosticadas de endometriosis y usan para ello algin
tipo de escala de CdV ya sea especifica para la enfermedad o no.

Posteriormente se realizd la busqueda con los términos “endometriosis y escala concreta” (por
ejemplo “endometriosis” and “EHP30”) para obtener mas informacidn de cada una de ellas.

Paralelamente se realiz6 una encuesta para ver el grado de aceptacién de las pacientes sobre el
tipo de preguntas que se plantea en el cuestionario de WERF (EPQ).

RESULTADOS

HERRAMIENTAS USADAS PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA

Dado que no existe ningln biomarcador conocido para monitorizar el grado de afectacion de la
endometriosis se recurre a herramientas que evaltan la calidad de vida (CdV) para conseguir este
propdsito.

Del total de escalas encontradas para evaluar la CdV en mujeres con endometriosis (n=22), cuatro
son no especificas para la enfermedad, dado que estan disefiadas para evaluar calidad de vida de
cualgquier enfermedad. De entre las escalas especificas encontradas (n=18) nueve se excluyeron por
ser de mala calidad al presentar una “n” pequefia o tratarse de estudios cualitativos (entrevistas
semiestructuradas) y una se excluyd por tratarse de un cuestionario para rellenar por parte del
investigador y no por parte de las pacientes. De las ocho escalas restantes cinco estdn disefiadas
para evaluar un solo aspecto de la endometriosis y tres abordan varios aspectos de la misma.
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Total escalas CdV

(n=22)
Escalas NO Escalas
especificas especificas
(n=4) (n=18)
Escalas excluidas
(n=10)
n=8
Escalas de aspectos Escalas de varios
concretos aspectos
(n=5) (n=3)

Figura 1 -Resultados de la busqueda bibliogrdfica

ESCALAS NO ESPECIFICAS DE ENDOMETRIOSIS

Cabe destacar que la mayoria de articulos encontrados tras la busqueda bibliografia usan para
evaluar la CdV escalas no especificas de CdV o bien escalas que evalian de manera genérica
sintomas o aspectos concretos de la enfermedad por separado.

Escalas genéricas (no especificas) de calidad de vida

Los cuestionarios o escalas genéricas han sido disefiados para medir un estado de salud general en
enfermedades muy variables y no son capaces de recoger informacion sobre aspectos que son
importantes en las pacientes con endometriosis, por ejemplo, no consideran variables como la
infertilidad o la dispareunia, sintomas que suponen un fuerte impacto en el bienestar psicolégico
de las pacientes. Por lo tanto, estos cuestionarios genéricos no son tan sensibles a la hora de evaluar
la afectacién y evolucidon de la enfermedad. Sin embargo, son mas usados por parte de los
investigadores, probablemente porque suelen estar validados en mas idiomas y al aparecer en mas
publicaciones permiten la comparacién entre estudios de diferentes paises. (26)

= The Short-Form-36 Health Survey (SF-36)

Es de los cuestionarios mas usados mundialmente. Contiene 36 preguntas, una sobre como ha
evolucionada la calidad de vida en el ultimo afio y las otras 35 abordan 8 escalas de salud: “funcién
fisica”, “limitaciones en las relaciones debidas a la salud fisica”, “dolor”, “percepcion general de
salud”, “vitalidad”, “funcién social”, “limitaciones debidas a salud mental” y “salud mental”. A pesar
de estar validada para endometriosis no deja de ser una escala genérica donde las preguntas no
estan pensadas para los sintomas de la enfermedad . Existe una versién corta de esta escala (SF-
12) que contiene solo 12 preguntas y que evalla igual que la version larga la salud fisica y mental.
(27)

=  The World Health Organization QoL (WHOQOL)

Esta escala también se usa mundialmente, contiene 26 items, 2 de ellos sobre percepcidn general
de la salud y los 24 restantes sobre: “salud fisica”, “salud mental”, “relaciones sociales” y
“ambiente”. Existe una version corta (WHOQOL-BREF) la cual leva 5 minutos rellenar. (28)
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=  The European Quality of Life—=5 Dimensions questionnaire (EQ-5D)

Como su nombre indica mide la calidad de vida usando cinco dimensiones: “movilidad”,
” “" 4 “"

“autocuidado”, “actividades cotidianas”, “dolor/malestar”, “ansiedad/depresion”. Para cada item
hay tres niveles de severidad. (29)

= The 15D Questionnaire (15D)

Este cuestionario mide 5 niveles de severidad para 15 dimensiones diferentes: “movilidad”,
“capacidad visual”, “audicién”, “respiracién”, “calidad de suefio”, “capacidad para comer”, “para
hablar”, “para evacuar residuos”, “para realizar actividades ordinarias”, “funcion mental”,

n u

“malestar y sintomas”, “depresién”, “estrés”, “vitalidad” y “actividad sexual”. (30)

Escalas genéricas para evaluar aspectos concretos

Muchos estudios de los encontrados, usan escalas genéricas para valorar aspectos concretos de la
enfermedad. Los aspectos que se suelen usar para evaluar la calidad de vida son dolor, fertilidad,
productividad, bienestar psicoldgico y calidad de vida sexual. Las escalas mas utilizadas para cada
uno de estos aspectos quedan recogidas en la jError! No se encuentra el origen de la referencia..

BIENESTAR CALIDAD DE VIDA
DOLOR FERTILIDAD PRODUCTIVIDAD PSICOLOGICO SEXUAL
Fertility Quality of =~ Work Productivity and .
. . . The Acceptance of Female Sexual Function
VAS analogue Life tool Activity Impairment
i o Iliness Scale (AIS) Index (FSFI)
(FertiQoL) Questionaire (WPAI)
Health Related Pain Anxiety McCoy F les lit
it i cCoy Female Sexuali
The Laitinen Pain Productivity Questionnair Symptoms Scale y . g
Scale . Questionnaire
e Diary (HRPQ-D) (PASS)
Biberoglu & Psychological General Sexual Activity
Behrman Scale Well-Being Index Questionnaire (SAQ)
(B&B) (PGWB)

Golombok-Rust
Inventory of Sexual
Satisfaction (GRISS)

BSGE pelvic pain
scale

Brief Index of Sexual
Pain Catastrophizing

Functioning for Women
Scale (PCS)

(BISF-W)

Tabla 6 -Escalas genéricas para la evaluacion de aspectos concretos

= Escalas para la evalucién del dolor: VAS analogue, The Laitinen Pain Scale, Pain
Catastrophizing Scale (PCS)(31), Biberoglu & Behrman Scale Measure of pelvic pain (B&B) y
British Society of Gynecologic Endoscopy (BSGE) pelvic pain scale.

= Escalas para la evaluacién de la fertilidad: Fertility Quality of Life tool (FertiQolL).(32)

= Escalas para la evaluacidn de la productividad :Work Productivity and Activity Impairment
Questionaire (WPAI)(33) y Health Related Productivity Questionnaire Diary (HRPQ-D) (34).

= Escalas para la evaluacion del bienestar psicoldgico: The Acceptance of Iliness Scale (AIS),
Psychological General Well-Being Index (PGWB) y Pain Anxiety Symptoms Scale (PASS)(35).

= Escalas para la evaluacion de la calidad de vida sexual: Female Sexual Function Index
(FSF1)(36), Golombok-Rust Inventory of Sexual Satisfaction (GRISS)(37), McCoy Female
Sexuality Questionnaire(38), Sexual Activity Questionnaire (SAQ)(39) vy Brief Index of Sexual
Functioning for Women (BISF-W)(40).
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ESCALAS ESPECIFICAS DE ENDOMETRIOSIS

Las escalas especificas permiten una mejor monitorizacidn de los sintomas y el tratamiento de la
enfermedad ya que son mas sensibles a los cambios que las escalas genéricas. Dan informacidon mas
precisa y permiten comparar diferentes aspectos y estadios de la enfermedad.

Escalas de aspectos concretos

Algunos de los articulos encontrados usan escalas disefadas especificamente para endometriosis
pero las cuales solo evallan un aspecto concreto de la enfermedad. Se encuentran resumidas en la
Tabla 7.

= Cuestionario “Riiskjaer”

Publicado por Riiskjeer M et al. en 2017, es una herramienta que busca identificar a mujeres con
endometriosis intestinal, asi como monitorizar el efecto del tratamiento médico o quirdrgico sobre

i

los sintomas. Consta de seis cuestiones a evaluar: “dolor pélvico”, “uso de analgesia”, “disquecia”,
sintomas urinarios”, “tenesmo” y “grado de satisfaccion con la vida sexua
puntacion entre 0 y 28 , segun los resultados obtenidos se clasifica en: 0-8=no hay endometriosis

intestinal; 9-16=endometriosis intestinal menor; y 17-28=endometriosis intestinal mayor. (41)

I”

. Al final se obtiene una

=  Cuestionario “Ricci”

Publicado por Ricci G et al. en 2020, busca la prevencién secundaria de la endometriosis, es decir,
pretende usar el cuestionario como herramienta de screening para llegar a un diagndstico precoz
de endometriosis. Contiene 47 cuestiones a las que se responde en la mayoria de casos con “si” o
“no”. Valora si la paciente que responde a las preguntas muestra bastantes de los sintomas o
caracteristicas propias de la enfermedad. Las cuestiones se distribuyen en siete méddulos:
“caracteristicas fisicas”, “antecedentes familiares”, “antecedentes médicos”, “caracteristicas

” u ” u

fenotipicas”, “sintomas gastrointestinales”, “sintomas urinarios e historia ginecoldgica”. (42)

. Endometriosis Pain and Bleeding Diary (EPBD)

Publicado por Deal LS et al. en 2010. Es una herramienta en la que la paciente rellena cada dia como
se encuentra. Consta de 17 cuestiones que evallan dos de los sintomas mds importantes en
endometriosis: dolor pélvico y menstruacién, haciendo una clara diferencia entre los sintomas
intermitentes y continuos. Algunas de las cuestiones son: “episodios de dolor intermitente”, “el
peor dolor intermitente sentido”, la “duracidn del dolor intermitente”. Busca valorar la efectividad
del tratamiento a corto plazo observando si este produce una variaciéon en la intensidad o
frecuencia de los sintomas. (43)

. Endometriosis Treatment Satisfaction Questionnaire (ETSQ)

Este cuestionario publicado por Deal LS et al. en 2010 evalua la satisfaccidn de las pacientes con el
tratamiento recibido. Consta de 8 cuestiones que engloban preguntas sobre el grado de satisfaccion
en el “control del dolor pélvico” intermitente y continuo, del “dolor antes y durante la
menstruacion”, del “dolor antes y durante el sexo”, del “control del sangrado”, la “tolerabilidad” y
la “satisfaccion general con el tratamiento”. (44)

=  ‘Patient Centred Endometriosis’ questionnaire of EndoCare Questionnaire (ECQ)

Publicado por Dancet EAF et al. en 2011 se trata de un cuestionario que busca evaluar la calidad de
los cuidados médicos desde el punto de vista de las propias pacientes para conocer mejor las
necesidades de estas. Se basa en el concepto de “patient-centered endometriosis care” (PCEC)
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(cuidados centrados en la pacientes con endometriosis). Contiene 38 cuestiones y cada una de ellas
se evalla sobre lo vivido por la propia paciente y la importancia que ella le da a la cuestién. Algunos
ejemplos de preguntas son las siguientes: “la sala de espera es cémoda”, “los profesionales eran

n u

simpaticos”, “el tiempo de espera desde el diagndstico clinico hasta la confirmacién histoldgica fue
”n u

aceptable”, “se me permitié contactar con el hospital para preguntar dudas sobre mi enfermedad
en periodos de tiempo en los que no tenia consultas o pruebas pendientes”. (45)

ESCALAS ESPECIFICAS OBJETIVO/ASPECTO VALORADO
DE ASPECTOS CONCRETOS
Cuestionario “Riiskjaer" Identificar mujeres con endometriosis intestinal
Cuestionario “Ricci" Prevencidn secundaria de endometrisois
Endometriosis Pain and Bleeding Diary (EPBD) Efectividad tratamiento a corto plazo
Endometriosis Treatmen Satisfaction Satisfaccion de las pacientes con el tratamiento
Questionnaire (ETSQ) recibido

“Patient Centered Endometriosis" questionnaire | Calidad de los cuidados médicos desde el punto de
(ECQ) vista de las pacientes

Tabla 7 — Escalas especificas de aspectos concretos

Escalas especificas completas

Se encontraron tres escalas que abordan la calidad de vida valorando distintos aspectos de la
enfermedad. Estas son: Endometriosis Health Profile-30 questionnaire (EHP-30), Endometriosis
Impact questionnaire (EIQ) y Stellenbosch Endometriosis Quality of life measure (SEQoL). A pesar
de tratarse de cuestionarios especificos pocos estudios lo usan para evaluar la CdV. Esto puede
deberse a la falta de conocimiento de su existencia por parte de investigadores y médicos, o a la
eleccién por parte de estos de otros instrumentos mas usados globalmente con los que estdn mas
familiarizados, habitualmente escalas de CdV no especificas.(46)

Endometriosis Health Profile-30 questionnaire (EHP-30)

El EHP-30 publicado en 2001 por Jones G et al. (47) fue el primer cuestionario de CdV disefiado
especificamente para endometriosis, ya que las cuestiones surgieron a partir de entrevistas a
pacientes, de una clinica ginecoldgica en Oxford (Reino Unido), sobre el impacto de la enfermedad
en aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales de su vida.

El cuestionario estd disponible en muchos idiomas y lleva entre 10 y 15 minutos completarlo.
Consta de dos partes, una de 30 cuestiones o items, aplicable a todas las mujeres con endometriosis
y otra con 24 item especifica para pacientes con determinadas caracteristicas. En ambas partes
cada item se valora con respecto a las “Ultimas 4 semanas”. Cada uno de los items se evalia en una

n u n u n u

escala de cinco puntuaciones: “nunca”, “raras veces”, “a veces”, “a menudo” y “siempre”.

El EHP-5 (publicado en 2004) es una versién condesada y mas corta del EHP-30 ya que posee una
sola cuestién de cada categoria. Sus resultados se correlacionan adecuadamente con los del EHP-
30y solo lleva 5 minutos completarlo. (48)

En la Tabla 8 quedan recogidos ejemplos de las cuestiones que contiene el cuestionario divididas
por categorias.
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Categorias Ejemplos de cuestiones
Primera parte

“; PpYap - o
Dolor (11 items) ¢éLe ha resultado dificil sentarse debido al dolor?

Control e impotencia (6 items) “éSe siente frustrada por no poder controlar sus sintomas?”
Emociones (6 items) “éSe siente deprimida?”

Apoyo social (4 items) “éSiente que otras personas no entienden por lo que esta pasando?
Imagen de si mismas (3 item) “éSiente que su apariencia se ha visto afectada?”

Segunda parte (ampliacion)

Trabajo (5 item) “éSe siente culpable por no acudir al trabajo?”

Relacion con sus hijos (2 item) “éLe resulta imposible jugar con sus hijos?”

Relaciones sexuales (5 item) “éHa evitado el sexo por el dolor?”

Profesién medica (4 item) “éHa sentido que el médico piensa que esta todo en su mente?”

“éSe ha sentido frustrada al ver que el tratamiento no estaba

Tratamiento (4 item) funcionando?

“éHa estado alguna vez preocupada por la posibilidad de no quedarse

Infertilidad (4 item) embarazada?”

Tabla 8- Ejemplos de cuestiones del cuestionario EHP-30

Endometriosis Impact Questionnaire (EIQ)

Este cuestionario fue publicado por Moradi M et al. (49) en 2019. El cuestionario piloto se basé en
entrevistas semiestructuradas con 35 pacientes australianas asi como la revisién sistematica de
literatura escrita sobre CdV en endometriosis.

El cuestionario tiene 63 items divididos en 6 categorias, cada uno de los items se evalua en tres
periodos de tiempo diferentes “u LY

timos 12 meses”, "ultimos 1-5 afios” y “hace mas 5 afios”. Siendo
las respuestas evaluadas en una escala con cinco puntuaciones posibles: 0= “nada”, 1 = “un poco”
, 2 ="algo”, 3 =“bastante”, 4 = “mucho” y 9 = “no aplicable”.

Las categorias, con ejemplos del tipo de cuestiones de cada una, quedan recogidas en la Tabla 9.

Categorias Ejemplos de cuestiones
Fisico (13 items) “He sentido que mis niveles de energia han disminuido”
Psicoldgico (16 items) “He sentido menos seguridad en mi misma”

“He tenido problemas en mi relacidn con otras personas (por ejemplo por mi estado

Impacto social (4 items) de 4nimo o el dolor”

Fertilidad (3 items) “He estado preocupada sobre mi fertilidad”

Sexual (7 items) “He evitado la actividad sexual”

Trabajo (11 items) “He tenido dificultades en concentrarme en mi trabajo”

Educacidn (6 items) “Me perdi exdamenes del colegio/universidad”

Estilo de vida (3 items) “Consumo drogas o sustancias para que me ayuden a sobrellevar la enfermedad”

Tabla 9 — Ejemplos de cuestiones del cuestionario EIQ
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Stellenbosch Endometriosis Quality of life measure (SEQol)

Publicado por Rizwana R et al (50) en 2018. La fase cualitativa para desarrollar las cuestiones partid
de entrevistas semiestructuras valorando la CdV en pacientes diagnosticadas de endometriosis en
Sudafrica.

Del estudio resultd un cuestionario de 35 cuestiones divididas en ocho categorias. Cada cuestion
se refiere a las “Ultimas 8 semanas” y se evalla en una escala de seis puntuaciones: 0= “no
aplicable” ; 1= “nada”; 2= “un poco”, 3= “algo”, 4= “bastante”; 5= “mucho”.

En la Tabla 10 quedan recogidos ejemplos de las cuestiones que contiene el cuestionario divididas
por categorias.

Categorias Ejemplos de cuestiones
Bienestar psicologico (7 items) “He estado preocupada sobre si mi enfermedad va a empeorar”
Ingresos (4 items) “Mi enfermedad ha limitado mi capacidad de conseguir ingresos”
Funcionamiento sexual y relaciones “El dolor durante las relaciones sexuales a afectado a mi relacion en
sexuales (5 items) pareja”
Funcidn reproductiva (6 items) “Me he sentido frustrada intentando quedarme embarazada”
Vitalidad (3 items) “Mis sintomas afectan a las actividades de mi dia a dia”
Funcionamiento ocupacional (4 items) “No puedo trabajar cuando tengo dolor”
Caracteristicas menstruales (3 items) “He sentido que mi periodo me dejaba agotada”
Apoyo (3 items) “Siento que necesito hablar con otras mujeres con endometriosis”

Tabla 10 — Ejemplos de cuestiones del cuestionario ESQolL

PRESENTACION CUESTIONARIO EPQ DE WERF-EPHect

En 2014 el grupo “World Endometriosis Research Foundation” (WERF) publicé el proyecto
“Endometriosis Phenome and Biobanking Harmonisation Project” (EPHect) (51), una iniciativa a
nivel mundial cuyo objetivo es llegar a un consenso en la recoleccién de datos del fenotipo clinico
y quirurgico de endometriosis, y en los procedimientos para la toma de muestras bioldgicas en
pacientes con endometriosis. Esta iniciativa es pionera en cuanto a que busca estandarizar la
recopilacién de informacidn del fenotipo clinico, la descripcion de los hallazgos quirurgicos, y la
forma de recogida de muestras bioldgicas para analisis bioquimico, andtomo-patolégico y genético.

Para la creacidn de cuestionarios y guias de actuacién en los procedimientos se llevaron a cabo dos
talleres donde participaron lideres internacionales en la investigacion de endometriosis que
llegaron a un consenso basado en la evidencia sobre lo mencionado.

El objetivo ultimo es facilitar la recoleccion de datos a nivel mundial mediante una colaboracién
internacional para obtener un suficiente nimero de pacientes que permita detectar diferencias
entre los subgrupos de fenotipos con una adecuada potencia estadistica. Como hemos mencionado
anteriormente, habitualmente los datos no son recogidos de la misma manera, lo que imposibilita
comparar estudios de manera prospectiva o retrospectiva. Sin embargo, el usar una misma
herramienta permite conseguir muestras mucho mayores para poder realizar estudios
longitudinales y epidemioldgicamente robustos. Por otro lado, la recogida armonizada de datos
fenotipicos permite una comparacién significativa entre diferentes pacientes y poblaciones o etnias
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con endometriosis. Todo ello facilita los estudios para avanzar en la investigacion de
biomarcadores, etiologia, patogenia y tratamiento de la endometriosis.

El grupo llama a la participacién internacional de manera abierta y solicita una respuesta por parte
de los centros que adopten estos instrumentos y protocolos. Asi mismo indica que realizara una
revisién anual y posteriormente cada 3 afos de la literatura publicada. Actualmente un total de 47
instituciones de 21 paises diferentes estdn registradas como usuarios de las herramientas de WERF-
EPHect.

El proyecto consta de cuatro dreas de estandarizacidon y armonizacidn que conforman los cuatro
articulos publicados por WERF:

l. Fenotipo quirtrgico: Recoleccion de datos para establecer un fenotipo quirdrgico mediante
un cuestionario para profesionales (EPHect SSF), (51) busca describir las lesiones
endometridsicas visualizadas y el tratamiento realizado. El cuestionario se centra en los
hallazgos intraoperatorios incluyendo el tipo y la duracién de la intervencién, la extensiéon
localizacidn y color de las lesiones, el tamafio de los endometriomas y nddulos.

Il. Fenotipo clinico/epidemioldgico(52): Recoleccion de datos clinicos y epidemioldgicos.
Incluye aspectos para definir “subpoblaciones de pacientes” no sélo basada en aspectos
quirargicos (hallazgos quirudrgicos en la laparoscopia), sino también aspectos no-quirurgicos
como sintomatologia (inicio, duracién, extension y severidad de los sintomas, comorbilidad)
y fenotipo no-sintomatico (caracteristicas antropomeétricas, etnia, factores demograficos e
historia reproductiva).

Il Muestras bioldgicas liquidas y estandarizacidon del proceso(53): Estandarizacién de la
recoleccidon procesamiento y almacenamiento a largo plazo de sangre y derivados (suero,
plasma, hematies, leucocitos), orina, saliva, fluido peritoneal, fluido endometrial y sangre
menstrual.

V. Muestras histoldgicas y estandarizacion del proceso (54): Estandarizacién de la recoleccién
procesamiento y almacenamiento a largo plazo de endometrio ectdpico, endometrio
eutdpico, miometrio y peritoneo.

Los apartados Il y IV buscan posibilitar el estudio de fendmenos celulares, genéticos, moleculares,
metabdlicos o de transcripcion .

FENOTIPO CLINICO/EPIDEMIOLOGICO: CUESTIONARIO EPQ

Centrandonos en la segunda parte del proyecto que es el punto de interés de este trabajo, paso a
describir el cuestionario EPQ. El objetivo del cuestionario es armonizar la recoleccién de datos
clinicos y epidemioldgicos relevantes para la investigaciéon de endometriosis.

El articulo de Vitonis et al. (52) describe la creacidn del cuestionario a partir de la comparacion
sistematica de cuestionarios usados en centros especializados en la recoleccién de casos de
endometriosis, asi como la revisidn de la evidencia en la literatura y multiples rondas de consulta
entre expertos.

El cuestionario EPQ (52) consta de 76 items divididos en 6 grandes categorias y se tarda entre 30
y 45 minutos rellenarlo. En el Anexo | se presenta el cuestionario completo.

A. Historia Menstrual y hormonas (caracteristicas de los periodos menstruales y tratamientos
hormonales utilizados)
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Embarazo y Fertilidad (enumeracién y descripcion de los embarazos y tratamientos de
fertilidad requeridos)

Dolor (intensidad y frecuencia del dolor, efecto del mismo sobre las relaciones sexuales y
otras actividades de su vida, las deposiciones, tratamientos que ha necesitado)

Historia médica (otras enfermedades presentes, ademds de la endometriosis. Cirugias.
Problemas al defecar. Problemas al orinar. Pruebas diagndsticas realizadas para
diagnosticar su endometriosis. Antecedentes familiares de endometriosis)

Historial de medicacion

Informacion personal y estilo de vida

El EPQ afronta las cuestiones desde un punto de vista muy objetivo, y valora varios periodos de

”

tiempo, “Ultimos 3 meses”, “Ultimos 12 meses” y “a lo largo de toda la vida”. A continuacién vamos
a desglosar cada una de las categorias con sus diferentes items.

Historia menstrual y tratamiento hormonal

Historia menstrual y hormonas

Edad de la primera menstruacion

Menstruacidn en los ultimos 3 meses Presente o ausente (motivo en caso de ausencia)

Ndmero de periodos en los Ultimos 12 meses

Caracteristicas de los periodos en los Ultimos 3 meses !

Enumeracion de las hormonas utilizadas a lo largo de la
vida 2

Fecha ultima regla (FUR)

Ciclos naturales o inducidos
Regularidad del ciclo

Dias de sangrado
Intensidad/cantidad del sangrado
Duracién del ciclo

Recogidas en la llustracion 2llustracion 2

Uso de anticoncepcidn de emergencia

Control de natalidad
Control del dolor de los periodos
Periodos irregulares

Motivos para usar hormonas Periodos abundantes

Acné
Sindrome ovario poliquistico (SOP)
Quiste ovarico

Uso de DIU no hormonal

Tabla 11 — Categoria “Historia menstrual y hormonas” del cuestionario EPQ

1.

Para evaluar las caracteristicas de la menstruacidn usa una adaptacidn de la guia FIGO en la
gue se evalua la regularidad, frecuencia, duracidn y cantidad de sangrado.

Ademas se pregunta sobre el uso de tratamiento hormonal actual y pasado ya que pueden
modificar los patrones de los biomarcadores y es importante su recoleccién tanto para
estratificar subpoblaciones en el futuro como para tenerlo en cuenta a la hora de investigar
posibles biomarcadores.
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1 = Pildora anticonceptiva combinada (por ejemplo, Loette, Yasmin, Sibilla)

2 = Pildora anticonceptiva de progestagenos solo ("minipildora", por ejemplo, Cerazet, Azalia)

3 = No estoy seguro de qué tipo de pildora anticonceptiva oral

4 = inyeccién de progestagenos (por ejemplo, Depo provera)

5 = Anticonceptivos con parches transdérmicos (por ejemplo, Evra)

6 = Anillo vaginal (Nuvaring)

7 = Dispositivo intrauterino (DIU) que contiene progesterona (DIU-Mirena)

8 = Implante subdérmico hormonal (Implanon, Jadelle)

9 = Progestinas orales para regular el ciclo (por ejemplo, acetato de medroxiprogesterona [Progevera], didrogesterona
[Duphaston], dienogest [Visannette], noretisterona)

10 = Inyeccidon de agonistas de GnRH (p. Ej., Acetato de leuprolilida [Prostap], goserelina [Zoladex]), triptorelina (Decapeptyl)
11 = Acetato de noretindrona/norestisterona (Aygestin/Primolut-Nor)

12 = Danazol (especifique si se usa por via vaginal u oral)

13 = Terapia de reemplazo hormonal (por ejemplo, Premarin, Activelle)

14 = Otro

15 = No sé qué tipo de hormona

llustracion 2 — Relacion de hormonas posibles utilizadas a lo largo de la vida del cuestionario EPQ

Embarazo y fertilidad

Embarazo y fertilidad
Tratamiento de fertilidad en caso de haberlo utilizado

Resultado del embarazo (gemelos, aborto espontéaneo,
embarazo ectdpico, etc.)

Tratamiento en caso de aborto
Ndmero de embarazos confirmados y edad en el

que tuvieron lugar Caracteristicas del parto (vaginal o cesarea, espontaneo o
ue tuvi u

inducido)

Complicaciones durante el embarazo o la lactancia (diabetes
gestacional, preeclampsia, mastitis, etc.)

Tiempo de lactancia natural

Esterilidad (no conseguir embarazo en 6 meses)! = Tiempo de busqueda mas largo

Resultados de pruebas de esterilidad de la
paciente o la pareja

Tratamientos de fertilidad utilizados Recogidos en la llustracion 3

Tabla 12 — Categoria “Embarazo y fertilidad” del cuestionario EPQ

Nunca Utilizado en Utilizado, pero no Numero de ciclos
utilizado los ultimos 3 en los 3 ultimos (si corresponde)
meses meses

Coito Dirigido (relaciones sexuales programas en el
momento de la ovulacién)

Pastillas de fertilidad para estimular la ovulacién

| (clomifeng o similar)

Farmaco de fertilidad inyectable (gonadotrofinas,

| ovitrelle u otro inyectable)

Progesterona (vaginal o intramuscular)

Inseminacién artificial con semen de cényuge
Inseminacién artificial con semen de donante
Fecundacion in vitro (FIV)

Fecundacion in vitro con inyeccién

| intracitoplasmdtica de esperma (ICSI)

Fecundacidn in vitro con évulos donados

llustracion 3 — Relacion de posibles tratamientos de fertilidad utilizados del cuestionario EPQ

1. Enelcuestionario se considera esterilidad si en mas de 6 meses no se ha conseguido embarazo
ya que aunque la literatura dice que para considerar esterilidad se deben llevar 12 meses
intentandolo sin éxito, al existir una causa potencial de subfertilidad, las mujeres con
endometriosis pueden consultar antes de los 12 y se acepta entonces 6 meses como momento
en el que iniciar el estudio de esterilidad.
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Dolor

Dolor
Escala de catastrofizacion del dolor llustracion 4
Dolor pélvico durante el periodo

Edad a la que empezd este sintoma
Descripcion en el ultimo periodo
Presencia de dolor pélvico durante la menstruacion Descripcion en los ultimos 3 meses
Descripcion en los ultimos 12 meses
Edad en la que el dolor pélvico fue peor

Valoracién del dolor pélvico Intensidad y frecuencia

Necesidad de tomar analgésicos

Necesidad de tomar hormonas para aliviar el dolor

Imposibilidad de realizar actividades por el dolor Trabajo, estudios, otras actividades diarias

Necesidad de acostarse durante alguna parte del dia
debido al dolor

Caracteristicas de la deposiciones coincidiendo con el
dolor pélvico durante el periodo

Dolor pélvico durante o después de la penetracion vaginal

Presencia de dolor pélvico durante o 24h después del
coito alguna vez en su vida

Ultima vez que tuvo relaciones sexuales vaginales En el Ultimo mes, 1-3 meses, 4-12, hace mas de 12 meses
Localizacion del dolor Entrada de la vagina, profundo en la vagina, abdomen, otra
Frecuencia del dolor pélvico asociado al coito

Momento de mayor dolor Durante la regla, unos dias antes o después de la regla
Necesidad de interrumpir el coito por el dolor

Evitacidn del coito por el dolor
Edad en el que el dolor asociado al coito fue peor

Dolor pélvico en general

Edad a la que empezd ese sintoma, duracidn, intensidad,

Presencia de dolor pélvico en general . .
necesidad de analgesia

Colegio o trabajo
Tareas diarias de casa
Sueiio

Relaciones sexuales
Ejercicio /deporte
Actividades sociales

Grado de interferencia del dolor en las actividades

Caracteristicas del dolor Punzante, agudo, cdlico, ardiente, con nauseas, etc

Caracteristicas de la deposiciones coincidiendo con el
dolor pélvico en general

Ciertas posiciones, estrés, defecar, estrefiimiento, toser, la

Situaciones que empeoran o alivian el dolor L. .
musica, el frio local, etc.

Presencia de otros dolores en los ultimos 12 meses Dolor lumbar, muscular, ovulatorio, al orinar, al defecar

Diagndstico sobre la causa del dolor de un médico NO
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Sl:

Sindrome de intestino irritable

Enfermedad inflamatoria intestinal (ej, Crohn o Colitis Ulcerosa)
Endometriosis

Miomas uterinos

Quiste de ovario

Enfermedad inflamatoria pélvica / infeccion

Vejiga dolorosa /cistitis intersticial (NO infeccion urinaria
bacteriana)

Estrés

Otros

Tabla 13 - Categoria “Dolor” del cuestionario EPQ

La primera cuestion en el apartado de dolor es la “Escala de catastrofizacion del dolor”, una buena
medida para valorar la sensibilidad a cualquier tipo de dolor y la expresién emocional del mismo.
Se pone en primer lugar para que los resultados de la misma no se vean condicionados por el resto
de cuestiones.

P iento/Sentimi nada en enun en grado engran todo el
bsol gradoleve moderado medid. tiempo

] o O

Me preocupo todo el tiempo sobre si el dolor terminara

O

Siento que no puedo seguir

Es terrible y creo que nunca va a mejorar

Es horrible y siento que me abruma

Siento que no puedo soportarlo mas

Me da miedo que el dolor empeore

Sigo pensando en otros eventos dolorosos

Deseo ansiosamente que el dolor desaparezca

Parece que no puedo apartarlo de mi mente

Pienso todo el tiempo en lo mucho que duele

Sigo pensando en lo mucho que quiero que se pare el dolor
No puedo hacer nada para reducir la intensidad del dolor
Me pregunto si me puede pasar algo grave

Ooooooooooogao
OoDooooOooooog
Ooooooooooood
Ooooooooooooao
OooDoooooooood

llustracion 4 — “Pain Catastrophizing Scale” en la categoria “Dolor” del cuestionario EPQ

Diversas cuestiones de esta categoria usan la escala EVA del dolor para valorar la intensidad del
mismo en distintas situaciones, las cuales quedan recogidas en Tabla 14. La escala EVA es una escala
numérica de 11 puntos que va desde 0 (nada de dolor) hasta 10 (el mayor dolor imaginable).

Cuestiones que usan la escala EVA
Dolor pélvico en su peor momento en el ultimo periodo

Dolor pélvico en su peor momento en los ultimos 12 meses

durante su periodo alo largo de su vida
Dolor pélvico en su peor momento la Ultima vez que tuvo relaciones

asociado al coito alo largo de su vida

Dolor pélvico en general en su peor en los Ultimos 3 meses

momento alo largo de su vida

Tabla 14 -Cuestiones de la categoria “Dolor” del cuestionario EPQ que usan la escala EVA

Historia médica y quirdrgica

Historia médica

Antecedentes de cancer Tipo de cancer y edad al diagndstico

Antecedentes de alguna enfermedad Recogidas en la Tabla 16
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Antecedentes de problemas estructurales/defectos

. . Correccion quirurgica del defecto realizada o no
congénitos del aparato reproductor femenino

Antecedentes de intervenciones quirurgicas! Edad en la que tuvieron lugar y el motivo de la misma

Sangrado rectal

Menos o mas de 3 deposiciones a la semana
Nauseas/vémitos

Rayadas intestinales

Esfuerzos para detectar

Tenesmo

Vaciamiento incompleto

Expulsion de moco

Sensacién de hinchazon

Presencia de sintomas intestinales en los ultimos 3
meses

Incontinencia urinaria

Dificultad para orinar
Infecciones de orina frecuentes
Hematuria

Sensacion vejiga llena tras orinar

Presencia de sintomas urolégicos en los ultimos 3
meses

Modo del diagnéstico (laparoscépico, ecografico, clinico)
Edad de inicio de los sintomas

Sintomas motivo de consulta

Edad de diagndstico de endometriosis

Antecedentes de cirugia endometriosis

Historia del diagndstico de endometriosis

Visualizacion de lesiones (si/no)

En caso de cirugia por endometriosis . L L T
Irugla p 1031 Motivo de indicacion de cirugia (dolor/esterilidad/otro)

Antecedente familiar de endometriosis o dolor pélvico
crénico

Tabla 15 -Categoria “Historia médica y quirurgica” del cuestionario EPQ

1. En esta categoria se pregunta sobre antecedentes quirurgicos, edad, tipo e indicacién de cada
cirugia ya que pueden estar relacionados con los sintomas de dolor y afectar a la valoracién del
mismo. Esto puede dar también informacién sobre el proceso diagndstico que ha llevado la
mujer respecto al dolor pélvico o infertilidad.

Ansiedad
Depresion

Enfermedades
psiquiatricas

Diabetes (insulinodependiente o no)
Graves Basedow
Hashimoto

Enfermedades endocrinas

Miomas uterinos
Enfermedad inflamatoria pélvica
Sindrome del ovario poliquistico

Enfermedades
ginecoldgicas

Enfermedades urolégicas
Enfermedades
neuroldgicas

Enfermedades digestivas

Enfermedades
cardiovasculares

Enfermedades
reumatoldgicas

Otros:

Vejiga dolorosa/ cistitis intersticial

Migrafia
Esclerosis multiple

Enfermedad de Crohn
Colitis ulcerosa
Sindrome intestino irritable

Prolapso valvula mitral
Hipertension arterial

Fibromialgia

Sindrome de Sjogren

Lupus eritematoso sistémico
Artritis reumatoide

sordera, fatiga cronica, mononucleosis
infecciosa, problemas de columna

Tabla 16 — Relacion de antecedentes médicos del

cuestionario EPQ
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Historial de medicacion

Relacion de analgésicos usados
durante 3 0 mas meses!

Relacion de farmacos prescritos
durante mas de 3 meses

(ni analgésicos ni tratamientos
hormonales)?

Historial de medicacion
Farmacos

Paracetamol

Aspirina

Ibuprofeno

Inhibidores cox-2

Otros antiinflamatorios
Opioides

Moduladores dolor neuropdtico
(amitriptilina, pregabalina)
Relajantes musculares

Hierbas medicinales

Diurético

Antidiabético /Insulina
Farmaco tiroideo
Antiepiléptico

Tranquilizante /antidepresivos
Antibidticos durante 1 mes
Antiacidos

Antihistaminicos

Corticoides

Quimioterapia

Tamoxifeno

Inhaladores para el asma
Sintron/heparina
Tratamientos para:
-osteoporosis /artritis
reumatoide, Ulcera /gastritis,
hipercolesterolemia,
hipertension arterial, angina de
pecho, migrafa

Tabla 17- Categoria “Historial de medicacion” del cuestionario EPQ

1. La recoleccién de informacion sobre el uso reciente de medicamente es importante ya que
estudios han demostrado que algun farmaco puede interaccionar y distorsionar los resultados

Caracteristicas de uso

Uso en la actualidad

Edad de inicio de su uso de forma regular
Motivo de su uso (dolor pélvico, otro
dolor)

Dias por semana que se toma

Numero de comprimidos por semana
Periodo de uso

Pauta diaria durante mas de un mes
Edad de inicio de su uso de forma regular
Duracién total de la pauta (afios)
Pautado en la actualidad

Nombre del farmaco

de la muestra de fluidos bioldgicos o interactuar con posibles biomarcadores.(55)

2. Elpropdsito de recoger una lista de medicamentos tomados por la paciente es capturar si estos
han podido influenciar en las respuestas (por ejemplo, fdrmacos para la depresién o la
ansiedad pueden influir en como reportan el dolor) o si existen patrones comunes de uso de
farmacos mas prevalentes en mujeres con endometriosis o con sintomas de dolor que en otras

gue no lo padecen.

Informacion personal y estilo de vida

Fecha de nacimiento

Origen étnico

Etnia espafiola/hispana/latina
Principal ascendente
Estudiante en la actualidad
Nivel de estudios

Estatura actual

Peso actual

Color natural de cabello

Informacion personal y estilo de vida

27



Color de ojos

Caminar
Trotar

Correr
Bicicleta
Aerobic/danza
Tenis/pédel
Natacion

Tiempo medio usado por semana a realizar actividades
recreativas

Edad de inicio
Cantidad de cigarrillos/semana
Edad a la que se dejo de fumar

Consumo de tabaco (mas de 100 cigarrillos durante su
vida)

Ndmero promedio de bebidas alcohdlicas a la semana

Pais de residencia

Tabla 18 -Categoria “Informacion personal y estilo de vida” del cuestionario EPQ

Depresion, ansiedad y calidad de vida

No se incluyen en el cuestionario escalas de calidad de vida como EHP-30 o SF36. Sin embargo, el
estado psicolégico y la calidad de via puede ser importante como factor modificador de las
respuestas relacionados con la sintomatologia. Por ello se recomienda el uso de algln tipo de escala
de depresion o ansiedad fuera del cuestionario para valorar estos aspectos si el investigador desea
estudiar este aspecto.

DETERMINANTES DE CALIDAD DE VIDA EN MUJERES CON ENDOMETRIOSIS

El tipo de cuestiones y categorias que conforman los cuatro cuestionarios especificos de
endometriosis (EHP-30, EIQ, SEQoL y EPQ) lleva a identificar las variables que mayormente
determinan la calidad de vida de las pacientes con endometriosis:

e Dolor en todas sus variantes

e Fertilidad

e Actividad fisica y deporte

e Productividad (trabajo/estudios/tareas de casa)

e Relaciones sociales

e Relaciones sexuales

e Emociones e impacto psicoldgico

FACTORES DE RIESGO Y PROTECTORES EN ENDOMETRIOSIS

A pesar de que no existe una clara evidencia sobre los factores de riesgo y los factores protectores
en endometriosis, algunos estudios han mostrado relacidn entre ciertos factores y la aparicion de
la enfermedad, por lo que es importante recoger informacidn sobre ellos. Una fuente de datos
suficiente permitiria realizar estudios robustos con los que determinar verdaderos factores de
riesgo y protectores.

e Historia menstrual: la menarquia precoz y el ciclo menstrual corto pueden estar
relacionadas con la endometriosis. (56) (57)

o Enfermedades autoinmunes: estudios epidemioldgicos sugieren que las enfermedades
autoinmunes estan relacionadas con endometriosis o con sus sintomas.(58)

e Problemas estructurales/defectos congénitos del Utero, cérvix o vagina: se sugiere un
aumento de la incidencia de endometriosis asociada a dichas anomalias. (59)
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e Tabaco y alcohol: estudios prospectivos muestran que un consumo diario de estas drogas
se asocia a endometriosis.(60)

e Farmacos antiinflamatorios: estudios experimentales sugieren que estos farmacos
reducen el nimero y tamanfio de las lesiones.(55)

¢ Indice de masa corporal (IMC): el IMC de la paciente puede estar inversamente relacionado
con endometriosis. (61)

e Numero de partos: en estudios prospectivos, un mayor nimero de partos se asocia con
una disminucién en la incidencia de endometriosis.(62)

COMPARACION DE CUESTIONARIOS ESPECIFICOS DE ENDOMETRIOSIS

Debemos destacar que los cuatro cuestionarios especificos de endometriosis presentados hasta
ahora (EHP-30, EIQ, SEQoL y EPQ) son muy diferentes entre ellos. Fundamentalmente el EPQ se
diferencia de los otros tres en que evalla de forma concreta datos objetivos mientras que los otros
evallan aspectos subjetivos, de la esfera psicoldgica, valorando como afecta la endometriosis en
distintos aspectos de la vida. Quedan recogidas las caracteristicas de cada uno en la Tabla 19.

EHP-30 ElQ SEQoL EPQ
Pais Reino Unido Australia Sudafrica Internacional
Nivel de
profundizacion 30+24 item 63 item 35 item 107 item
(Numero de items)
Tiempo para 10-15 min
npo p (version de 30 10-20 min 10-15 min 25-40 min
realizarlo ;
item)
Uso publico NO Sl Sl Sl
] -Ultimos 12 meses -Ultimos 3 meses
Criterios temporales -Ultimas 4 -Ultimos 1-5 aflos = -Ultimas 8 -Ultimos 12 meses
evaluados semanas -Hace mas de 5 semanas -Alo largo de su
afos vida
Cuestionario Proyecto
validado Provecto nacional Proyecto internacional para
Objetivo del mundialmente Y iy nacional de recoleccion de
. X de evaluacion de la "
cuestionario para la evaluacion de  datos
L, Cav .
evaluacion de la CdV fenotipicos y
Cdv epidemioldgicos
Aspectos evaluados Datos subjetivos Datos.opjetwos Datgs_ Datos objetivos
y subjetivos subjetivos
Tipo pregunta- AnaI.|S|s. Andlisis cualitativo AnaI.|S|s. Analls_ls )
respuesta cualitativo cualitativo cuantitativo
2 items 3 items

Historia menstrual 0 items 11 item

(andlisis cualitativo) (subjetivos)

0 item objetivos

Tratamiento 3 ftems 2 0 item 0 item 7 item

begnend (subjetivos)
- 4 ftem? 3items? 6 item? .,

e (< bictivos) (subjetivos) (subjetivos) €M

, - . 4
Caracteristicas del 0 ftem 1 |ter_n _ 0 ftem 43 item
dolor (cualitativo)
Antecedentes
médicos y 0 items 0 items 0 items 19 item
quirdrgicos
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Hlstc_)rlaIEe 0 items 0 items 0 items 2 item
medicacion
3 items ®
Informacion personal 0 ftem (Influencia de la
y estilo de vida enfermedad en el

estilo de vida)

0 item 17 items

Propone usar otro
Percepcion de cuestionario para

c.alldad 2 TICE 47 items 54 items 26 items e I.a,
/impacto de la percepcion
enfermedad subjetiva sobre la

calidad de vida
Tabla 19 — Comparacion de cuestionarios especificos de endometriosis

1. Los items de historia menstrual del EIQ y del SEQoL se evalian de manera cualitativa en el
primero y subjetiva en el segundo

2. Lositems el EHP-30 sobre tratamiento hormonal o tratamiento en general evalian de manera
subjetiva como se ha sentido la mujer respecto al tratamiento y no el tratamiento objetivo (el
nombre del farmaco concreto o la duracién) utilizado.

3. Lositemssobre embarazo y fertilidad del EHP-30, EIQ y SEQoL son todos ellos subjetivos, sobre
la repercusion psicoldgica de la esterilidad.

4. La evaluacidon del dolor en el EIQ es cualitativa y muy poco especifica.

5. Lastres cuestiones sobre estilo de vida del EIQ evalian como la propia enfermedad ha podido
influir en el estilo de vida y no a la inversa.

RESULTADOS DE LA ENCUESTA SOBRE GRADO DE ACEPTACION DEL
CUESTIONARIO EPQ

Un total de 65 pacientes con endometriosis respondieron a la encuesta en la que se preguntaba
sobre el nivel de importancia o si consideran adecuado preguntar sobre las diferentes categorias
del cuestionario EPQ.

Mas de un 90% de las cuestionadas respondieron que les parecian muy adecuadas/muy
importantes cuestiones sobre “historia menstrual y tratamiento hormonal”, “embarazo vy
fertilidad”, “las caracteristicas del dolor y como afecta a sus actividades diarias”, “historial médico”
e historial de medicacién”

Respecto a las preguntas sobre “estilo de vida y origen étnico” un 64'6% respondié que le parecian
cuestiones muy adecuadas/muy importantes, un 32,3% interés medio/ importancia media y un
3’1% nada adecuado/ o importante.

@ Nada adecuado / o importante
@ Interés medio / importancia media
Muy adecuado / muy importante

Figura 2 —Resultados de aceptacion de cuestiones sobre “estilo de vida
y origen étnico”
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Un 95,4% de las cuestionadas estaria dispuesta a rellenar la encuesta andnima aunque tuviese que
dedicarle 30-40 min porque lo consideran importante y solo un 4,6% no lo haria porque le parece
demasiado larga. Cabe destacar que ninguna participante dejaria de rellenarla por el hecho de que
el cuestionario incluya preguntas intimas.

@ No, porque seria demasiado larga
@ No, porque incluye preguntas intimas
Si, porque lo considero importante

Figura 3 —Resultados de disposicion por parte de las pacientes a rellenar el
cuestionario EPQ

Un 90,8% consideran que los temas que se tratan en el cuestionario son muy importantes para
entender mejor la enfermedad y avanzar en la investigacion de la misma, un 6,4% lo considera de
interés medio y solo un 3'1% considera que no tiene ningun interés.

@ Ningun interés

@ Interés medio
Muy importante para entender mejor la
enfermedad y avanzar en la
investigacion

D 4

Figura 4 - Resultados del grado de importancia valorado por las pacientes
sobre las cuestiones del cuestionario EPQ

DISCUSION

El cuestionario EPQ es una buena herramienta para recoger datos sobre las caracteristicas de la
endometriosis. A continuacién, detallamos las utilidades del mismo y sus ventajas frente a otros
cuestionarios de calidad de vida en endometriosis.

Existe una gran heterogeneidad entre las herramientas que usan los investigadores para evaluar la
calidad de vida y la repercusion de la endometriosis sobre diferentes aspectos de la vida de las
mujeres afectadas con endometriosis, cada estudio evalla unos items diferentes, y esto hace dificil
la comparacidn de los datos obtenidos. Por lo tanto, consideramos importante implementar un
cuestionario validado a nivel internacional que va a permitir la realizacion de estudios a gran escala.
(63)

Bajo nuestro punto de vista, el cuestionario EPQ, a pesar de no tratarse de un cuestionario de
calidad de vida como tal, si no de uno para recopilar informacién fenotipica de la enfermedad, es
el que mejor nos va a permitir conocer el impacto de la endometriosis en la calidad de vida de las
pacientes.

En primer lugar, se trata del cuestionario mas completo en cuanto a los criterios temporales

evaluados, ya que valora tanto aspectos recientes, en los “lUltimos 3 meses”, como en el “ultimo
afio” y “alo largo de la vida”. Otros cuestionarios, como el EHP-30 o el SEQoL evaluan periodos de
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tiempo mas breves que pueden quedarse cortos al tratarse de una enfermedad crénica y recurrente
en la edad fértil.

En segundo lugar, el EPQ tiene en cuenta la diversidad existente entre pacientes de distintos paises,
dado que es el Unico cuestionario creado a partir de un proyecto internacional, mientras que otros
cuestionarios como el EIQ o el SEQol fueron creados en Australia y Sudafrica respectivamente por
lo que su aplicacion puede estar limitada Unicamente a pacientes de estos lugares. De hecho, el
numero de cuestiones de las diferentes categorias varia bastante entre estos cuestionarios, por
ejemplo, el EIQ es el que mas cuestiones contiene sobre impacto de la endometriosis en la vida
social, algo muy valorado por las mujeres en Australia, y, por otro lado, el SEQoL contiene
numerosas cuestiones sobre la posibilidad de trabajar y ganar dinero.

En tercer lugar, todos los cuestionarios abordan el dolor, pero el Unico que lo hace valorando
objetivamente las caracteristicas del mismo es el EPQ, mientras que el resto de cuestionarios lo
hacen de una manera subjetiva (valorando pensamientos y emociones). La herramienta objetiva y
cuantitativa mediante la cual evalua el EPQ la intensidad del dolor es la escala numérica EVA. Por
otro lado, evalla la sensibilidad al dolor y la expresién emocional del mismo mediante la “Escala de
catastrofizacion del dolor” herramienta que nos permite valorar el impacto del dolor en la calidad
de vida de la paciente.

El EPQ es el Unico que recoge datos objetivos sobre antecedentes médicos y quirdrgicos de la
paciente, asi como sobre su historial de medicacidn y tratamiento hormonal, lo cual es importante
porque los antecedentes pueden estar relacionados con otras causas de dolor y el tratamiento
puede influir en las respuestas al cuestionario por parte de las pacientes.

Por ultimo, es el cuestionario que mas profundiza en el conocimiento de la enfermedad, ya que es
el que mayor numero de cuestiones aborda. Esto hace que se tarde mds tiempo en cumplimentarlo
(30-45 min) pero permite un conocimiento extenso de los sintomas y caracteristicas de las
pacientes.

Aparte de ser una buena herramienta para valorar el impacto de la endometriosis en la calidad de
vida, el cuestionario EPQ es una buenisima herramienta para identificar fenotipos clinicos y
epidemioldgicos de la endometriosis ya que recoge datos sobre la sintomatologia (inicio, duracién,
extensién y severidad de los sintomas, comorbilidad) y sobre otros aspectos no sintomaticos
(caracteristicas antropométricas, etnia, factores demograficos e historia reproductiva) lo que
permite definir “subpoblaciones de pacientes” sin tener en cuenta aspectos quirudrgicos.

La recoleccion estandarizada de datos por parte de distintas instituciones a nivel mundial facilitara
desarrollar estudios a gran escala, con un amplio tamafio muestral y epidemiolégicamente robustos
que permitirdn comparar los distintos fenotipos y para avanzar en la investigacién de la
enfermedad.

El cuestionario EPQ ayuda a identificar el contexto y sintomas de la enfermedad, lo que permitira
la estandarizacién de un diagndstico clinico y precoz (actualmente existe un retraso de hasta 10
afios) para facilitar el reconocimiento de la enfermedad por sus sintomas, no demorar su
diagndstico y evitar asi comenzar el tratamiento cuando la enfermedad ya ha progresado.

Aungue en su publicacién original en 2014 el grupo WERF no considera el cuestionario como una
herramienta para el manejo de la enfermedad, el conocimiento del impacto en la calidad de vida
de las pacientes y la monitorizaciéon de sus sintomas a lo largo del tiempo, permite un mayor
conocimiento de la situacion general de la paciente. De esta manera, se pueden tener mas criterios
en la toma de decisiones terapéuticas, pudiendo individualizar el manejo del tratamiento médico o
quirdrgico por dolor, ya que actualmente es una valoracidn subjetiva y en ocasiones supone una
decisién dificil tanto para el especialista como para la paciente. Seria deseable que, en futuro, y
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fruto del mejor conocimiento de la enfermedad gracias a este cuestionario, se pudiesen
implementar calculadoras que cuantificasen, a partir de variables recogidas en el cuestionario, la
severidad de la enfermedad de manera individualizada, pudiendo dar una recomendacidn sobre el
tratamiento adecuado.

CONCLUSIONES

- La endometriosis es una enfermedad muy heterogénea por su historia natural, evolucidn,
extension de la enfermedad, progresion y espectro de sintomas tan diversos entre
pacientes.

- Existen aspectos no quirdrgicos que caracterizan subpoblaciones de pacientes como los
sintomas (inicio de los mismos, duracidn, extension o severidad) o caracteristicas
fenotipicas (etnia, factores demogréficos, caracteristicas antropométricas e historia
reproductiva).

- La endometriosis es una enfermedad con un fuerte impacto en la calidad de vida cuyos
principales determinantes son: dolor en todas sus variantes, fertilidad, actividad fisica y
deporte, productividad (trabajo/estudios/tareas de casa), relaciones sociales, relaciones
sexuales e impacto psicoldgico.

- Un conocimiento extenso de los sintomas y caracteristicas de la enfermedad permitiria no
demorar el diagnéstico.

- Un conocimiento extenso de los sintomas y caracteristicas de la enfermedad en
determinados subgrupos de mujeres, permitiria obtener una clasificacion clinica de la
endometriosis, evitando que las mujeres deban pasar por quiréfano para conocer el estadio
de su enfermedad.

- La investigacion en la calidad de vida de las mujeres facilitaria planificar el manejo
individualizado a las pacientes.

- Eluso de un cuestionario estandarizado por parte de diversas instituciones a nivel mundial,
como el EPQ publicado por la WERF, permitiria desarrollar estudios a gran escala para
avanzar en la investigacion de la enfermedad.

- El grado de aceptacion del cuestionario EPQ es alto entre las pacientes encuestadas. En
general consideran importantes o adecuadas todas las cuestiones que se plantean y solo
valoran como menos importantes o adecuadas las cuestiones sobre “estilo de vida y origen
étnico”.
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