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RESUM

Introduccié: L'endometriosi és una malaltia que es caracteritza pel creixement
benigne de teixit endometrial a fora de I'uter. Aquesta patologia és cronica i
afecta al 10 % de les dones en edat reproductiva. Els simptomes més comuns

son el dolor pelvia, la dismenorrea, la disparéunia i la infertilitat.

Objectiu: Determinar quin és I'impacte que aquesta ocasiona sobre la salut

mental de la dona i sobre la seva qualitat de vida.

Metodologia: Aquest treball és un treball qualitatiu de tipus fenomenologic. Per
la recollida d’informacié hem realitzat una recerca bibliografica sobre
'endometriosi i una entrevista a tres dones afectades d’endometriosi per veure

I'impacte d’aquesta patologia en la seva salut mental i emocional.

Resultats i discussio: L’endometriosi és una malaltia que afecta negativament
a la dona degut al dolor cronic i als problemes de fertilitat que provoca. Aixo fa
gue repercuteixi a la qualitat de vida i a la salut mental i emocional de la dona,

arribant a provocar ansietat, estres i depressié, entre d’altres trastorns.

Conclusions: L'endometriosi produeix un important deteriorament de la qualitat
de vida en molts pacients. En el nostre estudi hem pogut observar que l'impacte
del dolor i la preocupacio per la infertilitat demostra un important deteriorament

en el benestar emocional i mental d’aquestes dones.

Paraules clau: endometriosi, dolor, infertilitat, salut emocional i salut mental.

ABSTRACT

Introduction: Endometriosis is a disease characterized by the benign growth of
the endometrial tissue out of the uterus. This pathology is chronic and affects
10% of the women of reproductive age. The most common symptoms are pelvic
pain, dysmenorrhea, dyspareunia and infertility.

Objective: To determine the impact of this disease on the mental health of

women and on their quality of life.



Methodology: This paper is a qualitative research, of the kind
phenomenological. For the information gathering we have realized a
bibliographical research on the endometriosis and an interview to three women
affected by endometriosis to see the impact of this pathology on their mental and
emotional health.

Results and discussion: Endometriosis is a disease that affects the women
negatively, given the chronic pain and the fertility problems that if produces. This
fact has a consequence on the quality of life and the mental and emotional health
of the woman, and can lead to develop anxiety, stress and depression, among

other disorders.

Conclusions: Endometriosis causes an important worsening of the quality of life
of plenty of patients. In our study we have been able to observe that the impact
of the pain and the worrying about the infertility lead to an important worsening of

the emotional and mental well-being of these women.

Key words: endometriosis, pain, infertility, emotional health and mental health.
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1. INTRODUCCIO | JUSTIFICACIO

L’endometriosi €s una malaltia caracteristica de la dona i és definida per la Guia
d’Atencié a les dones amb endometriosi en el SNS com la implantacid i
creixement benigne de teixit endometrial fora del Uter. El peritoneu pelvia i els
ovaris sbn les localitzacions més frequentment afectades, tot i que,
ocasionalment, es poden trobar lesions en parts com [lintesti, la bufeta,

'estémac, etc. (1)

Es tracta d’'una malaltia benigna i d’evolucié cronica. Actualment, la causa que
determina l'aparici6 d’aquest teixit endometrial fora del seu lloc habitual
(rendometri) encara no se sap amb tota certesa. Tot i aixd, s’ha vist que
existeixen una serie de factors de risc que poden contribuir a tenir endometriosi.

En aquest sentit, s’ha confirmat que hi ha una certa predisposicio genética (1)(2).

Cal remarcar també que pot manifestar-se de moltes formes i amb intensitats
diferents. La simptomatologia més frequent és la dismenorrea i el dolor pelvia,
tot i que també hi formen part diferents problemes reproductius. Tanmateix,
també podem trobar-nos pacients totalment asimptomatics o pacients amb una
gran simptomatologia que comporta un deteriorament important sobre la qualitat
de vida.

L’endometriosi s’ha vist que afecta el 10-15% de les dones en edat reproductiva
i el 70% de les dones tenen dolor pelvia cronic (3). Les dones que ho pateixen
senten un dolor molt fort de la menstruacio i, a més, és una de les principals
causes d'infertilitat en la dona (4). L’edat més comuna de diagnostic és al voltant

dels 40 anys, en un 25% de les dones, i fins a un 5% en la postmenopausa (5).

Generalment és una malaltia molt poc valorada i poc diagnosticada, ja que no se
li dona una importancia social significativa. Amb aixd volem dir que el fet que
s’hagi normalitzat patir dolor durant la menstruacié fa que la mateixa dona no
I'expressi prou i aixo fa endarrerir el diagnostic d’endometriosi. En consequéncia,
quan es diagnostica, la malaltia ja es troba en una fase avancada i amb sequeles

a vegades irreversibles (2).



A causa del seu impacte sobre la vida en general, aquesta afectacio pot alterar
la salut mental de la dona perque el dolor i la infertilitat li pot provocar grans
canvis, tant en la seva vida familiar com social i laboral, i aixo fa que li generi
ansietat, estrés o fins i tot depressio (4). Per aixo cal que I'endometriosi sigui
valorada de manera multidisciplinaria i sigui necessaria una estratégia

d’abordatge del pacient personalitzada.

En aquest sentit, hem de fer esment al fet que el dolor cronic és definit per la
International Association for the Study of the Pain (IASP) com una experiencia
sensorial desagradable d’'una duracié superior a sis mesos 0 que es manté, tot i
que la causa que el va produir ja hagi desaparegut. A més a més, diu que afecta
negativament en molts aspectes de la qualitat de vida i que el dolor de llarga

durada fa que els pacients experimentin multiples actituds negatives (6).

En aquest treball de fi de grau volem estudiar de quina forma repercuteix el dolor
cronic causat per I'endometriosi tant en el funcionament psicoldgic com en
I'emocional, de manera que pot comportar ansietat, depressio, inactivitat, menys
interes per les activitats socials, etc. Com podem comprendre, tota malaltia

cronica pot tenir unes consequencies a nivell psicologic i emocional.

Per la realitzacié d’aquest estudi, en primer lloc, partim d’'una amplia revisio
bibliografica sobre 'endometriosi i també sobre com pot afectar a la salut mental

de la dona per tal de poder veure els antecedents del nostre tema d’estudi.

En segon lloc, plantegem una metodologia d’estudi d’'investigacié qualitativa per
tal de comprendre i aprofundir en I'objecte d’estudi, és a dir, conéixer com afecta
'endometriosi a la salut mental de la dona i veure els aspectes psicologics i

emocionals implicats en aquesta malaltia.

En aquest métode d’investigacio, l'investigador actua com a instrument de
recollida de dades i busca respondre preguntes a partir d’'un guié (7). Per aixo,
realitzarem diverses entrevistes a diferents informants que formen part de
'Associacié d’Afectades d’Endometriosi de Catalunya (EndoCat) per tal de
coneixer les idees, els coneixements, les experiencies, les percepcions, les

opinions, les creences i les reaccions de les afectades.



Aixi doncs, la nostra pregunta d’estudi és la seglent: “De quina manera els
simptomes de I'endometriosi, com el dolor cronic i la infertilitat, poden tenir
influéncia en la salut mental d’una dona pel fet que continuament repercuteixen

en el dia a dia de la seva vida?”.

En un primer moment, ja vam pensar de fer el TFG sobre algun tema relacionat
amb la salut mental, ja que ens va motivar for¢a I'assignatura que vam fer a
tercer. Perdo com que no estavem decidides per un tema en concret, vam optar

per deixar-ho.

Llavors, un dia parlant amb una amiga que esta diagnosticada d’endometriosi i
gue ens va explicar la seva experiéencia, i també havent llegit una noticia d’'un
testimoni a través del diari, se’ns va océrrer que podria ser una bona idea fer-ho

sobre aquest tema.

També perque que és un tema actual i bastant estés entre la poblacio femenina,
cada cop hi ha més dones diagnosticades amb aquesta malaltia cronica. | és un
tema del qual no se’n parla habitualment i tampoc se’n fa molt de resso, i és per

aixo mateix que estem interessades i motivades per estudiar a fons el tema.

Hi ha moltes noies, o sovint conegudes, que sofreixen els simptomes que se’n
deriven i que s’ho passen realment malament. Pero fins a quin punt pot esdevenir
un xoc depressiu per a la propia persona? Nombrosos estudis afirmen que, amb
frequencia, I'endometriosi pot ocasionar infertilitat, tot i que en algunes ocasions

és a la inversa, per aixo sén dues patologies que es relacionen.

Aixi doncs, la inquietud per saber més sobre aquest tema i la vivéncia d’haver
conegut de ben a prop una afectada d’endometriosi son els principals motius que
ens van dur a I'eleccié d’aquest tema en concret, que vam emprendre amb molta
il-lusié i voluntat, pero sobretot amb les ganes de descobrir més a fons tot el que
pot arribar a causar I'endometriosi i com pot arribar a canviar la vida arran

d’aquesta malaltia.



2. MARC TEORIC

a. Concepte d’endometriosi

L’endometriosi es defineix com una patologia ginecoldgica cronica. Es
caracteritza per la presencia de teixit endometrial (glandules endometrials i
estroma) funcionalment actiu fora de la cavitat uterina (8). Es tracta d’'una malaltia
inflamatoria, hormona depenent (depenent d’estrogens). Es a dir, el teixit respon
exactament igual que I'endometri durant el cicle menstrual, de manera que es
produeix un sagnat que no s’elimina per la menstruacioé i que s’acumula a
I'abdomen (9).

Figura 2. Localitzacions amb endometriosi

Endometriosis
Trompas de Falopio / -

Font: INFOENDOMETRIOSI

Aquesta acumulacio de teixit benigne s’ubica principalment a la pelvis, perd pot
apareixer en qualsevol part del cos. Les plaques de teixit endometrial que es
formen fora de la cavitat uterina poden ser implants (petits i superficials, dificils
de detectar ja que no solen donar simptomes), noduls (més grans que els
anteriors i més invasius) i els endometriomes o quists ovarics (també coneguts

com “quists de xocolata”) (10).
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D’aquesta manera, poden aparéeixer diferents simptomes com el dolor pelvia, la
dismenorrea several, la disparéunia2 i la infertilitat3, o també pot ser
asimptomatica fins que alguna cirurgia exploratoria o altres revisions

descobreixen aquesta patologia (11).

Les localitzacions més freqlents de I'endometriosi sén generalment la pelvis
menor, tot ocupant el fons de Douglas, els ovaris, els ligaments uterosacres, el
septe recte-vaginal i el plec vesical-uteri. També és prou comu trobar-la en la
cicatriu de l'episiotomia o cesaria. De vegades també afecta el sistema
gastrointestinal i arriba a obstruir els intestins. | d’altres llocs pocs comuns pero
en que també s’han trobat casos serien els pulmons, fetge, pell, cervell, pell, etc.
(12, 13).

A continuacid, mostrem la Figura 2 amb les localitzacions més frequents

d’endometriosi (13):

Figura 2. Localitzacions més freqiients d’endometriosi
»
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Tot seguit, hem elaborat una taula (Taula 1) en qué relacionem els principals
organs afectats d’endometriosi d’acord amb les localitzacions més frequents ja
anomenades anteriorment (13, 14).

Taula 1. Afectaci6 i organs més frequents

1 Dolor molt intens.

2 Coit doloro6s.

3 Impossibilitat d’'una parella de concebre una gestacié a terme després d’haver estat més d’un
any sense utilitzar cap métode anticonceptiu.
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Ovaris

Els quists ovarics poden anar des de pocs mil-limetres fins a
diversos centimetres. Per la pressié que exerceixen sobre el teixit
ovaric, es pot danyar I'estructura de l'ovari i, per tant, afectar a la
fertilitat. L’endometriosi ovarica apareix aproximadament en el 50%

de les pacients.

rectevaginal’

Lligaments El que més es veu afectat és el sacro-uteri. El percentatge de

uterins* pacients amb endometriosi als lligaments varia del 60 al 5%.

Sac de | Esta recobert de peritoneu, que es pot veure afectat en

Douglas® 'endometriosi. Moltes dones que ho pateixen, tenen dolors durant
les relacions sexuals. Aproximadament un 30% presenten
endometriosi al sac de Douglas.

Peritoneu® El més comu és que I'endometriosi es trobi a nivell de la cavitat
pelviana.

Septe En aquesta localitzacié I'endometriosi és molt dolorosa i quasi

sempre s’accentua més durant les relacions sexuals. Respon
malament als tractaments hormonals. En aquest punt, 'endometriosi
afecta els teixits més profunds i afecta també el recte o la part

superior de la vagina.

Intesti Va acompanyada de simptomes digestius com constipacié, diarrea,
dolor en defecar i colics intestinals. En el pitjor dels casos pot arribar
a provocar obstruccid intestinal, aixi com estenosis intestinal.
Trompes de | En aquesta localitzacié pot provocar una pérdua de funcid, aixo
Fal-lopi 8 afectara negativament en la fertilitat de la dona.

Bufeta urinaria

En aquest cas, normalment es pot trobar a les parets de la bufeta
urinaria. Si penetra en el seu interior donara lloc a sang en l'orina
durant la menstruaci6. També pot causar dolor o dificultats per

orinar, que pot confondre’s amb una cistitis recurrent. °

Uréters 10

En aquest punt, 'endometriosi pot donar diferents complicacions.

Pot comprimir o infiltrar els uréters, I'orina pot veure’s retinguda en

4 86n lligaments que subjecten I'Uter.

5 Espai que hi ha entre el recte i la part posterior de la paret vaginal.

6 Membrana que recobreix les parets de la cavitat abdominal i la majoria dels organs.

7 Teixit que hi ha entre el recte (part final de I'intesti) i la vagina, per baix del sac de Douglas.
8 Conductes que permeten el pas de I'0Ovul des dels ovaris fins I'iter i on té lloc la fecundacié.
9 Tipus d’infeccio d’orina.

10 Conductes que transporten 'orina des dels ronyons fins la bufeta urinaria.
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els ronyons i aquests poden danyar-se, donant lloc a la
hidronefrosi'!. O fins i tot, pot haver una pérdua del rony6 afectat.

Altres llocs poc | Al melic, en cicatrius de cirurgia abdominal (sobretot de cesaria) o
freqUents fins i tot en organs com els pulmons, la pleura o el cervell. Menys
I'endometriosi en cicatrius, que és més frequent, els altres sén casos

excepcionals que es donen en menys d’1% dels pacients.

b. Prevalenca

Tot i la recerca de diferents fonts d’informacié recents, resulta complicat conéixer
la prevalenga exacta d’endometriosi per diferents motius. Es dificil determinar-ho
perqué els simptomes sbén variats i en moltes ocasions les dones soOn

asimptomatiques, fet que fa endarrerir-ne el diagnostic.

Tot i aquestes dificultats, la prevalenga d’endometriosi en la poblacié general
s’estima del 2 al 10% de les dones que es troben en edat reproductiva, dels 25
als 35 anys. A més, s’ha publicat que entre el 25 i el 50% de les dones infertils
sofreixen endometriosi i que al voltant del 30 i el 50% de les dones amb

endometriosi pateixen infertilitat (11).

Aquesta malaltia també es considera la causa més frequent de dolor pelvia
cronic. Es situa en més de la meitat dels casos, entre el 50-60% de les dones i
adolescents amb dolor pelvia (15). D’'un 5 a un 21% precisen ingrés per aquest
motiu que acabem d’exposar. També és important descartar el diagnodstic
d’endometriosi en aquells adolescents que refereixen un dolor pelvia continu, ja

que aquest fet és bastant comu (8).

La prevalenca de dones asimptomatiques és d’aproximadament d’'un 2 al 50%,

en funcio dels criteris diagnostics usats i de la poblacié estudiada (15).

Dones multipares, la lactancia prolongada i la menarquial2 tardana (després

dels 14 anys) disminueixen el risc de tenir endometriosi, mentre que la

11 Dilatacio del sistema col-lector renal degut a la dificultat per I'eliminacié d’orina, causada per
I'existéncia d’un obstacle en algun punt del sistema urinari. S’acompanya d’atrofia progressiva
del parénquima renal.

12 Primera menstruacié que té la dona.
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nul-liparitat, la menarquia precog, la menopausa tardana, els cicles menstruals

curts i les menstruacions prolongades n’augmenten el risc (11).

c. Factors derisc

A dia d’avui encara no es coneixen quines sén les causes que produeixen
'endometriosi, encara que existeixen una série de factors de risc que ens fan
pensar que poden contribuir a tenir-la. Per aixd, no és d’estranyar que hi hagin

discrepancies importants al seu voltant.

Segons la Guia d’Atencié a dones amb endometriosi del sistema sanitari
d’Andalusia, se sospita que un dels principals factors de risc de la malaltia sén
els factors relacionats amb la reproduccié i la menstruacio, com ara la
menstruacio retrograda, ja que s’observa en un 90% de les dones (16). També
poden ser a causa de la major duracié de la menstruacié o a un reduit nimero
de fills o filles (1).

A més a més, també s’han vist altres factors addicionals que poden estar
relacionats amb la malaltia com els factors relacionats amb els estils de vida,

genetics, immunologics, hormonals i mediambientals (1).

Pel que fa als factors relacionats amb els estils de vida, com ara fumar, I'exercici
o I'alcohol, també es relacionen amb la incidéncia de la malaltia, encara que no
hi ha una evidéncia molt clara sobre aquest cas. Tanmateix, es creu que hi poden
influenciar (1, 3). També s’associa amb el consum de carn vermella i grasses,
mentre que el consum de fruita, verdura verda i acids grassos n-3 soén

considerats factors protectors

En relaci6 als factors genetics, es pensa que hi pot haver una certa predisposicio
pero encara no se sap el gen que pot estar implicat amb el desenvolupament de
'endometriosi. Si que s’ha identificat, perd, una certa tendéncia familiar (16), ja
que s’ha vist que hi ha un major risc en persones que tenen familiars amb

endometriosi (17).
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Els factors genetics juntament amb els factors relacionats amb la reproduccid i
la menstruacio, doncs, tenen un evidéncia meés clara perque es puguin relacionar

amb el fet de tenir endometriosi (1).

Per altra banda, en referéncia als factors de risc hormonals, s’ha vist que les
dones amb tractaments hormonals, per exemple anticonceptius, poden presentar
una disminucio del risc d’endometriosi, ja que sembla que els tractaments poden
prevenir la malaltia, tot i que no és del tot clar (18, 3). També la paritat esta

associada a disminuir-ne el risc.

Pero, per altra banda, s’ha observat també que la variacido hormonal pot tenir un
impacte en el risc de desenvolupar endometriosi. Per exemple, I'edat primerenca
a la menarquia i la curta durada del cicle menstrual estan associats a un risc
augmentat. Aixd es a causa de l'estradiol i I'estrona circulants, que son els
encarregats d’estimular el teixit endometrial i aquests s6bn més alts en les dones

amb una edat més primerenca a la menarquia i en dones nul-lipares (3).

d. Presentacio clinica: simptomatologia

L’endometriosi, com hem dit a l'inici, és el creixement de teixit endometrial fora
de I'uter i afecta un 10% aproximat de les dones en edat reproductiva (19). Les
manifestacions cliniques que se’n deriven son variables i inespecifiques, ja que
no a totes les dones se’ls presenta de la mateixa manera, i s’arriba al punt que
unes poden tenir molts simptomes i altres ser asimptomatiques o poden ser
dubtosos i confondre’s en altres malalties com el sindrome de l'intesti irritable o

la malaltia inflamatoria pelviana (16).

El fet que la simptomatologia no sigui clara, pot comportar un endarreriment
d’alguns anys en el diagnostic definitiu. Es creu que entre la presentacié dels
simptomes i el diagnostic definitiu passen de 7 a 8 anys (tot i que també hi ha
casos descrits de fins a 10 anys). Aix0 €s perque els simptomes poden coincidir

amb el d’altres malalties o es poden confondre. (20).

En dones en edat reproductiva i simptomatiques, els simptomes més
caracteristics relacionats amb I'endometriosi son algies pelvianes croniques:

dolor cronic (1) que es pot presentar de diferents formes, com ara la dismenorrea
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severa, la disparéunia (dolor en la penetracio durant les relacions sexuals) (5) i
la disquezia (defecacio dolorosa) o disuria (dolor en la miccié). També pot
manifestar-se amb esterilitat, que pot arribar a afectar del 30% al 50% de les

dones amb endometriosi (2).

Pero si és asimptomatica, es pot diagnosticar quan la dona va al seu metge o
ginecoleg per avaluar el motiu de la infertilitat i surt amb el diagnostic

d’endometriosi (3).

Tots aquests simptomes tenen un gran impacte en la seva qualitat de vida, ja
que pot interferir en I'educacid, en el treball, en les relacions sexuals i en la seva

vida en general, i també en el benestar psicoemocional (20, 21).

Els simptomes també depenen d’on es localitzi aquesta malaltia. Repetim,
aquests simptomes afecten a la qualitat de vida de la dona, tot i que s’estima que

entre el 15-30% de les dones amb endometriosi s6n asimptomatiques (1).

e. Graus d’endometriosi / classificacio

La classificacid s’ha mantingut controvertida i desafiant, a causa de les
nombroses manifestacions de la malaltia. Pero si que és cert que la classificacio
meés usada actualment és la de la Societat Americana de Medicina Reproductiva,
la classificacio r-ASRM (Revised American Society for Reproductive Medicine
scoring System for al woman with endometriosi). Aquesta es realitza en funcio
de la localitzacié de les lesions, el seu diametre, profunditat i densitat de les
adheréncies determinades per laparoscopia, i s’atorguen una série de punts en
funcié d’aquests parametres (22, 23). (Annex 1)

Aixi, es classifica la malaltia en quatre etapes: Minima (1), Lleu (II), Moderada (lII)

o Severa (IV).

e L’estadi | (minima) correspon a implants superficials, principalment a
I'ovari i adheréncies primes.
e L’estadi Il (lleu) son implants superficials en el revestiment pelvia i I'ovari.

Implants de menys de 5cm.
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e L’estadi lll (moderada) sén implants profunds en el revestiment pelvia i
I'ovari, adheréncies denses i fermes. Invasius; evidents.
e L’estadi IV (severa) correspon a implants profunds en els ovaris i el

revestiment pelvia. Adheréncies denses en els ovaris, trompes i intestins.

Val la pena recordar que també existeixen tres formes basiques de presentacio

de la malaltia:

e L’endometriosi del peritoneu pelvia superficial.

¢ |’endometriosi ovarica, en qué apareixen quists a I'ovari, recoberts per
teixit endometrial i plens de contingut hematic.

e L’endometriosi profunda, en qué els focus infiltren més de 5 cm per
sota de la superficie del peritoneu o bé infiltren la capa muscular dels

organs afectats (2).

f. Avaluaci6 diagnostica

El diagnostic histologic de glandules i estroma endometrial en diferents parts del
COS no és sempre un requisit indispensable per iniciar un tractament terapeutic

en pacients amb sospita d’endometriosi.

Habitualment, el diagnostic clinic amb la corresponent descripcio dels simptomes

i 'exclusié d’altres etiologies és suficient per iniciar un tractament efectiu.

Tanmateix, un bon diagnostic no pot comencar sense una bona anamnesis. La
historia clinica ens pot orientar sobre una possible sospita d’endometriosi. S’han
de realitzar preguntes al voltant de la preséncia i la gravetat dels simptomes, aixi
com temps d’evolucio, qualitat de vida, desigs gestacionals... Totes soén

preguntes que poden ajudar a realitzar un diagnostic.

A més, I' examen fisic (exploracio ginecologica, tacte vaginal i tacte rectal) és
fonamental; tot i que de vegades pot resultar completament normal. El dolor focal
o la sensibilitat a 'examen pelvia esta associat a aquesta malaltia en un 66% de
les pacients i relacionat amb una altra malaltia pelviana en un 97% d’aquestes
(15). Una massa pelviana o organs pelvians immobils ens poden suggerir
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endometriosi, perd no en sén diagnostics definitius a causa de la seva poca

sensibilitat i especificitat.

Quan l'examen fisic no ens doni evidéncia de cap signe -caracteristic
d’endometriosi, aquest mateix ens ha d’orientar a buscar implants en situacions
a les que no tenim accés mitjangant I'exploracié fisica. Es aqui quan entra en joc

la importancia d’'un estudi d’imatge.

Val a dir que en I'examen pelvia, 'evidéncia més comuna d’endometriosi és el
dolor quan s’examina el fons del sac vaginal posterior (11).

e Marcadors immunologics

Tot i que existeixen més de 100 possibles biomarcadors per diagnosticar
'endometriosi, es va dur a terme una revisié sistematica que va confirmar que
cap d’aquests és clinicament util, ja que no tenen ni I'especificitat ni la sensibilitat

per al seu diagnostic (15, 24).

Voldriem comentar també que tot i la controversia que hi ha entre diferents
autors, encara existeix una area d’investigacio al voltant del marcador tumoral
Ca 125. Donada la realitzacioé de diferents estudis, s’ha pogut comprovar que les

dones amb endometriosi solen tenir un valor elevat d’aquest marcador (11).

Si més no, les concentracions d’aquest marcador (Ca 125) també son altes en
dones amb altres trastorns ginecologics, com el carcinoma d’ovari, amb el qual

s’hauria de realitzar un diagnostic diferencial.

e Estudis d'imatge

La ultrasonografia sol ser la primera prova d’'imatge que es realitza quan se
sospita d’endometriosi. Aquesta és util per distingir els endometriomes d’altres

tumors ovarics. Tot i aix0, no pot identificar-ne ni la profunditat ni la infiltracio.

18



Un altre estudi d’'imatge seria I'ecografia transvaginall3. A diferencia de la
modalitat anterior, aquesta si que permet visualitzar i identificar de manera fiable

els endometriomes i les adheréncies.

L’ecografia Doppler 14 també ajuda a establir el diagnostic, tot i que mostra poc
flux sanguini en un endometrioma, flux normal en el teixit ovaric sense patologia

i augment de flux sanguini en tumors ovarics.

Aixi doncs, podriem dir que I'ecografia transvaginal amb preparacié intestinal i la
ultrasonografia transrectal poden detectar lesions infiltrants que afecten l'intesti,

la bufeta i la bossa rectevaginal.

Pel que fa a la ressonancia magnética, cal dir que aquesta és més sensible per
al diagnostic de I'endometriosi quan aquesta es localitza en els lligaments
uterosacres i vaginals. La podriem definir com un examen addicional en casos

complexos o abans de tenir lloc la cirurgia (12).

e Laparoscopia

Segons diferents fonts bibliografiques, aquesta técnica seria la ideal per al
diagnostic d’aquesta malaltia. Ens permet veure de manera directa les lesions i
realitzar-ne un estudi. Quan els simptomes son severs o persistents tot i el
tractament medic, és el moment en qué s’ha de considerar la laparoscopia. Tot i
aixo, ens agradaria remarcar que no és necessaria la seva realitzacio per iniciar

tractament medic en pacients amb sospita d’endometriosi.

A més, també entra en joc quan és el moment d’investigar la infertilitat en dones

asimptomatiques.

Aquesta tecnica també ens permet decidir en quin estadi de la malaltia ens
trobem per tal de fer-hi front el més aviat possible i amb la major certesa a nivell

terapeutic.

13 ’ecografia transvaginal o la ultrasonografia transvaginal és un examen diagnostic que utilitza un petit
aparell que s’introdueix per la vagina i que produeix ones de so que després sén transformades en imatges
i permet estudiar alguna alteracio en el sistema reproductor de la dona.

14 ’ecografia Doppler és una prova no invasica que calcula el flux de sang en els vasos sanguinis. A
diferencia de I’ecografia comu, aquesta si que permet mostrar el flux sanguini.
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Per tot plegat, podriem afirmar que és el millor metode de deteccio, ja que ens
proporciona una alta precisié diagnostica gracies al seu sistema optic, la rapida
recuperacio per al pacient després d’aquesta petita intervencié i la possibilitat
d’efectuar tractament al mateix moment. Tanmateix, quan el diagnostic esta en
dubte, durant la laparoscopia, es realitzaria una biopsia i un posterior estudi
histologic (12).

g. Tractament

Quan tenim un pacient amb endometriosi és imprescindible la individualitzacié
de cada cas. |, per suposat, per tal de seguir el tractament més adient, també ho
tindrem en compte. En qualsevol cas, el tractament hauria de tenir en compte els
seguents objectius:

1. Suprimir la simptomatologia que ens descriu el pacient

2. Restaurar la fertilitat, si aguesta es mostra afectada
3. Eliminar 'endometriosi visible
4

Evitar-ne la seva progressio

Actualment el tractament médic és només simptomatic i no curatiu. Es a dir, esta
orientat a disminuir els simptomes com el dolor, el sagnat anormal i, com no, a

controlar el creixement del teixit endometrial.

No ens hem d’oblidar que la base del tractament recauria sobre les hormones
esteroides, ja que son el principal estimul per al creixement i el manteniment del

teixit endometrial ectopic.

Per escollir el tractament més adient es té en compte la gravetat dels simptomes,
I'extensio de la malaltia i la seva localitzacio, si hi ha desig gestacional, 'edat de
la pacient, els efectes secundaris de la medicacio i la possible complicacio
quirdrgica (si es requeris) i el cost — benefici. En cas d’infertilitat associada a la
malaltia, les tecniques de reproduccié assistida son definitivament la millor opcio

per donar resposta al desig gestacional.

Aixi doncs, podriem afirmar que les possibilitats de tractament per fer front a

’endometriosi serien:
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e Tractament analgesic
e Tractament hormonal
e Tractament quirurgic

e Tractament psicologic

Abans, pero, és important assenyalar que cap tractament, ja sigui farmacologic
0 quirdrgic, ha aconseguit eliminar aquesta malaltia completament, ni evitar
recurrencies. En la majoria dels casos el dolor torna als 6-12 mesos després
d’haver-se establert un tractament. Aquest fet obliga a considerar un tractament

farmacologic a llarg termini (12).

i. Tractament analgesic

Els AINES (antiinflamatoris no esteroides) acostumen a ser de primera eleccio
sobretot si la pacient presenta dismenorrea. Els més usats serien l'ibuprofen, el
naproxen i el dexketoprofen. Tenen l'avantatge de proporcionar analgésia

prolongada en el temps amb una escassa aparicié d’efectes adversos (12).

De vegades, el tractament medic amb dolor pelvia cronic sembla estar relacionat
amb I'endometriosi i comenca amb els AINES o amb els ACO (Anticonceptius
orals) o amb una combinacio dels dos (25).

Els AINES actuen sobre les prostaglandines. Aquestes prostaglandines, en
augmentar la intensitat de la contraccio intestinal i la contraccié muscular uterina,

sbn les que causen dolor, tipic de dolor menstrual (25).

ii. Tractament hormonal

Les principals opcions de tipus hormonal a les quals pot recorrer una pacient
diagnosticada amb endometriosi sén les seguents:
e Anticonceptius orals combinats: Els periodes menstruals son menys
abundants, més regulars i més curts. Aguests anticonceptius actuen
bloguejant la funcio ovarica i produint uns nivells hormonals més estables

i una menor proliferacio del teixit endometrial. S6n efectius en pacients
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amb poca clinica i que no desitgen la gestacio. Aixi doncs, son claus en
endometriosi lleus.

e Gestagens: Son derivats de la progesterona i milloren els simptomes
produits per la malaltia quan es redueix o s’elimina la menstruacio. Estan
disponibles en diferents formats (pastilles, implants subcutanis, injeccions
o en dispositius intrauterins — DIU). Alguns exemples de tractament amb
només progesterona serien el Dienogest i Desogestrel, que son
anticonceptius orals, o bé, el Mirena, que és un sistema intrauteri.

e Agonistes de la GnRH: No permeten la produccié de les hormones
femenines que regulen el cicle menstrual per tal d’evitar I'ovulacio, la
menstruacio, el creixement de les lesions d’endometriosi i, com no,
tampoc el dolor. Es a dir, bloquegen la produccié d’hormones hipofisiaries
i, per tant, provoquen una menopausa artificial. Per tal d’evitar els seus
efectes secundaris, s’aconsella seguir amb aquest tractament un maxim
de sis mesos. Un d’aquests seria la pérdua de massa ossia. Com a
exemples, podriem anomenar el Zoladez o el Lupron, que son exemples
de farmacs injectables.

e Danazol i Gestrinona: Permeten interrompre el cicle menstrual i, aixi, els
periodes menstruals desapareixen o bé només apareixen a vegades. Es
efectiu en 'endometriosi severa quan no es respon a altres tractaments.
Suprimeixen la secrecié de gonadotropines, inhibeixen directament la
sintesis d’esteroides i interactuen amb els receptors endometrials
d’androgens i progesterona. Aquest fet és el causant de 'amenorrea. Sén
farmacs poc usats avui en dia pels seus efectes secundaris. Entre aquests
podem trobar els seguents: augment de pes, acne, retencié de liquid,
alteracions de la veu, nausees, etc. D’altra banda, el Danazol frena la
pérdua ossia en dones en tractament amb agonistes de la GnRH. Aquest
farmac mateix també és efectiu en el tractament de les fases lleus o
moderades i més del 80% dels pacients experimenten millora els
simptomes, sobretot de dolor dins dels 2 primers mesos de tractament.

Val a dir, que diferents linies d’investigacio estan donant émfasis als

15 Hormona alliberadora de gonadotropina.
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farmacs en els quals hi ha els inhibidors de I’aromatasa. L’Aromatasa
p-450 és I'enzim encarregat de la conversio dels androgens en estrogens.
Aixi doncs, aquests farmacs disminueixen la quantitat d’estrogens del
nostre organisme, els quals son els encarregats del creixement dels
implants que provoquen I'endometriosi. L’'aromatasa es troba en lesions
propies de I'endometriosi i en 'endometri de les dones que pateixen la
malaltia. Tanmateix, esta absent en 'endometri ectopic de dones sense la
malaltia (9, 11, 15).

ii. Tractament quirdrgic

Trobem dos tipus de tractament quirargic, el conservador i el radical. La cirurgia
conservadora pot ser mitjancant la laparoscopia o la laparotomia. Aquest
tractament pretén conservar el maxim possible I'aparell reproductor. Aixo vol dir
que s’intenta eliminar la major quantitat de focus d’endometriosi mantenint
I'anatomia pelviana i conservant total o parcialment I'Gter, les trompes i els ovaris.
Es util en el cas d’endometriosi amb fase lleu i en dones joves amb la intencié

reproductiva en les que la terapia hormonal ha fracassat.

D’altra banda, la cirurgia radical o també anomenada histerectomia, esta
indicada en els casos en que la simptomatologia dolorosa no pot remeiar-se amb
cap altre tractament. Consisteix en retirar els ovaris o inclis pot acabar havent-
se de retirar I'iter (histerectomia) amb salpingooforectomia bilateral'®, si es creu

convenient (24).

Aquest tractament és util en els casos d’endometriosi avancada en dones que

no tenen intencions de quedar-se embarassades.

16 Es una histerectomia total, s’extirpen I'tter i el coll d’Uter. Seria la salpingooforectomia bilateral
quan s’extirpen I'Gter, els dos ovaris i les dos trompes de Fal-lopi.
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Figura 3. Descripcio grafica sobre la histerectomia
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Font: https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/salpingooforectomia-bilateral

h. Impacte i tractament psicologic

En una malaltia cronica i amb possibles recaigudes com és aguesta, €s molt
important permetre a les afectades expressar els seus conflictes interiors, les
seves pors i els seus desitjos pel que fa a les seves decisions terapéutiques. A
més, una alternativa Util és compartir aquesta experiéncia amb altres afectades

en diferents associacions o grups de suport que ja existeixen actualment (24).

Cada reacci6 de cada dona que rep el diagnostic és ambivalent. D’una banda,
senten alleujament del fet que algu els digui qué els esta passant. Amb aixo
s’expressen diferents sentiments, com els de frustracid, incomprensio, aillament
social, laboral i familiar. D’altra banda, s’enfronten a una malaltia cronica i

incapacitant.

Segons diferent bibliografia consultada, és una malaltia que provoca un gran
nombre de pérdues durant la seva evolucid. Per aixo es descriu fins i tot com un
procés de dol. En conseqliencia, la intervencid psicologica en aquests casos

hauria de raure en el fet dlacompanyar terapéuticament aquesta dona en les
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diferents etapes d’aquest dol (26). Aixi doncs, hauriem d’intentar ajudar-la de la
segient manera (seguint com a model els passos que va establir J. William

Worden, I'any 1997, en el llibre Tratamiento del duelo):

- Acceptant la realitat de la pérdua

- Treballar les emocions i el dolor emocional que produeixen aguest seguit
de perdues

- Adaptar-se a un medi en que la pérdua o les perdues estan presents

- Reorganitzar aquesta perdua i seguir endavant, seguir vivint

A més, posen especial émfasis en I'acceptacio del dolor. Acceptar el dolor no vol
dir en cap cas no haver de remeiar-lo, siné acceptar-lo i expressar-lo per poder
demanar ajuda. L’acceptacié disminuiria el sofriment i fins i tot s’iniciaria un
procés en el qual el dolor es fa més suportable perquée la propia afectada s’hi
habitua. Amb aquesta habituacié disminuiria I'ansietat, la rabia, la por i la

depressio.

Clarament, I'endometriosi du a repercussions psicosocials de gran importancia
per a les dones. Aixo significa que els simptomes de 'endometriosi els produeix
unes conseqieéncies tant emocionals, laborals, socials i familiars com de parella.
Es per aixd que en aquests casos, també recomanen algunes intervencions a

tenir en compte:

- Lafamiliai les relacions socials més properes haurien d’estar informades
sobre la situacio de la seva estimada, per tal d’establir un enllag solid,
empatic i sincer. Promoure comunicacio i contacte entre ells és essencial
per millorar la qualitat de vida de I'afectada.

- L’equip médic que segueix el cas ocupa un lloc important en la font de
suport psicologica. Resulta de molta ajuda que aquest realitzi un
acompanyament sincer durant el tractament i el seguiment de la malaltia.
Per aixo0, estaria bé crear un ambient calid que fomenti I'expressio de
sentiments per part de la dona. La confianca és fonamental.

- Les associacions que existeixen actualment també tenen un gran

significat en el suport de la dona, ja que veu en altres dones el mateix que
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li esta passant a ella i d’aquesta manera no se sent sola. Aixi doncs, és
molt recomanable participar en aquests tipus de grups de suport en que

es comparteixen les diferents experiencies (27).

A meés, segons la Guia d’atenci6 a les dones amb endometriosi, les publicacions
sobre les caracteristiques psicologiques de les dones amb endometriosi sén
escasses. Estan basades en estudis realitzats en cliniques especialitzades (1).

Les dones amb endometriosi amb una fase avancada solen presentar una
morbiditat psicologica elevada, sobretot es basa amb la depressio i I'ansietat.
Aix0 és el que passa també en altres malalties croniques, més ben estudiades

que no pas I'endometriosi.

De fet, hi ha estudis que reflecteixen que la depressio esta relacionada amb les
dones que presenten aquesta malaltia i que pateixen de dolor pelvia cronic. Per
contra, les que estan diagnosticades d’endometriosi perd son asimptomatiques
no tenen depressid. Val a dir que es recomana explorar els simptomes
depressius en les dones amb endometriosi que presenten dolor cronic mitjancant
escales que valoren de manera especifica la dimensio psicologica del dolor i que
actualment sén poc usades. Aquestes escales son la BDI (Beck Depressive
Inventory), que avalua la dimensié depressiva del dolor, i la HAD (Hospital

Anxiety and Depressive Scale).

Les estrategies per tal de reduir I'estrés i adquirir mecanismes d’afrontament
davant d’aquesta malaltia, sumat a la resta de tractament, contribueixen a reduir
els simptomes psicologics i milloren aixi la qualitat de vida. Aquestes estratégies
serien fonamentalment I'is de técniques de relaxacio i els grups d’autoajuda. En
casos més severs podria ser necessari la valoracié per part d’equips de salut

mental.

En relacié a aix0, en larticle de revisid6 sobre els aspectes psicologics de
'endometriosi (21) s’hi va investigar I'impacte de la relaxacié muscular i les
técniques de respiracio sobre els nivells d’ansietat, depressié i qualitat de vida

de les pacients. Els resultats van ser molt efectius i identificaven una relacio entre
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el control del dolor i les técniques de respiracio (practicades en el ioga). La
respiracio augmentava la capacitat de les dones de ser introspectives i les
ajudava a alleugerir el dolor. A més, s’ha trobat que el mindfulness també pot

ajudar al maneig del dolor (21).

i. Impacte de I'endometriosi sobre la qualitat de vida,

psicologicai sexual

Com ja hem comentat anteriorment, aquesta malaltia t¢ unes formes de
presentacié molt diverses i aquestes son diferents en cadascuna de les dones
que la pateixen. Es per aixd que podem afirmar que I'impacte sobre la seva
qualitat de vida és molt variable. Hi ha dones que no descriuen gairebé cap
simptomatologia al respecte, mentre que d’altres presenten una gran afectacié
clinica. Aquestes ultimes, molt freqlientment corresponen a dones amb
endometriosi profunda. Aquestes sén, doncs, les que tindrien una qualitat de vida
pitjor, un cop fracassades diferents intents de terapies conservadores, fins al punt

de realitzar-los-hi una alguna cirurgia radical (histerectomia...).

En un article de revisi6 realitzat el 2017, diferents experts posen emfasis en qué
el dolor seria el principal causant de la disminucié de la realitzacié d’activitats
quotidianes laborals i educatives, tot repercutint de manera directa sobre la
qualitat de vida de la mateixa persona. A més, en aquest mateix article afirmen
que les dones que pateixen dolor pelvia o dismenorrea definitivament tenen una
menor gualitat de vida relacionada tant en la salut mental com en la salut fisica
(212).

D’altra banda, les dificultats associades al diagnostic, com la insatisfaccié amb
el sistema de Salut i la carrega financera, son factors que també afecten la

gualitat de vida.

Aixi mateix, aquesta malaltia també pot provocar un impacte negatiu sobre les
relacions afectives o de parella, amb la disparéunia o la infertilitat com a
possibles causes d’aquesta repercussié negativa. Es més, s’ha trobat una relacié

entre infertilitat i aillament social. |, per si no fos prou, també s’ha trobat relacié
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entre la infertilitat i els nivells de cortisol17 baixos amb pacients diagnosticades

d’endometriosi (28).

També podem destacar que, a nivell psicologic, és evident que aquestes
pacients tenen una certa tendéncia a l'ansietat o depressio, sobretot en el
moment de ser conscients de qué representa aquesta malaltia en el context del
seu dia a dia (11). Es més, aquests dos trastorns tendeixen a aparéixer de
manera conjunta i es troben nivells alts d’ansietat en dones diagnosticades
d’endometriosi. Aquests trastorns poden estar influenciats pel nivell de dolor que

cadascuna experimenta, el qual afecta la mateixa salut mental de la dona.

El sofriment psicoldgic que s’identifica en moltes d’elles vindria pel fet que se
centren massa en les sensacions de dolor. En conseqguencia, també augmenta
la por i l'anticipacidé d’incapacitat, per la qual cosa augmenta el nivell de
preocupacio. A més, també hi influiria si presenten una percepcid d’elles
mateixes amb baixa capacitat per afrontar la malaltia i els seus simptomes.
Llavors augmenta la desesperanca i aixd no nomeés afecta sobre la percepcio del
dolor sind que també pot afectar a la resposta al tractament i el pronostic de la
malaltia (21).

A més a més, també ha resultat ser cert que les dones diagnosticades
d’endometriosi presenten majors nivells d’introversio, de conductes impulsives,
agressives o de baixa empatia, aixi com també sén més creatives, objectives,

realistes, critiques i competitives (29).

Val a dir que els desordres psiquiatrics també poden presentar-se com a
conseqguencia de tractaments hormonals via oral, a causa de la supressi6 de

I'agonista de I'hormona alliberadora de gonadotropines.

j- Impacte de ’endometriosi sobre I’aspecte social i laboral

Aixi com d’altres malalties croniques i en funcié de cada cas, 'endometriosi pot

alterar la capacitat de treball i les relacions amb I'entorn social i familiar.

17 Hormona esteroide produida per la glandula suprarenal. S’allibera com a resposta a I'estrés i
a un nivell baix de glucocorticoides en la sang.
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Un dels simptomes més evidents d’aquesta malaltia, el dolor pelvia, afecta
I'habilitat de cadascu de desenvolupar relacions afectives amb d’altres persones.
En consequeéncia, també es veuria afectat el sentiment de benestar i 'autoestima

de la propia persona, d’acord amb l'autopercepcié de la seva salut.

Quant a l'aspecte laboral, hem pogut trobar un estudi realitzat I'any 2012 a 909
pacients diagnosticades que posa en evidencia els costos laborals provocats per
'endometriosi. Més concretament, aquests eren de 6298 euros per cada dona;
fet que ens deixa entreveure la clara afectacio de la malaltia sobre la vida laboral
i la consequent pérdua de productivitat (30).

Hem de fer constar, també, que a nivell social hi ha una repercussio important,
ja sigui amb l'aparicio de diverses associacions d’afectades que lluiten dia a dia
per la visibilitat de la malaltia com també per les diferents iniciatives a nivell
estatal (ajudes oficial per a afectades, guies d’atencid cliniques...). De totes
maneres, veiem que aixo no és suficient i que s’ha de lluitar per la visibilitat de

totes aquestes veus que, a vegades, es senten soles.
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3. OBJECTIUS

En aquest treball es pretén donar resposta als seguents objectius:
3.1. Objectiu general

Coneéixer de manera global qué és I'endometriosi, aixi com també determinar
quin és l'impacte que aquesta malaltia ocasiona sobre la salut mental de la dona

I sobre la seva qualitat de vida.

3.2.  Objectius especifics

Els objectius especifics proposats han estat els seglents:

1. Evidenciar la incidéncia i la prevalenca de I'endometriosi

2. Analitzar com pot afectar la preséncia dels diferents simptomes, com
ara el dolor cronic o la infertilitat que aquesta patologia pot provocar en
la dona

3. Identificar quins son els tractaments actuals o alternatius per tal de
millorar la qualitat de vida de les persones afectades per aguesta
patologia

4. Avaluar la influéncia dels simptomes causats per 'endometriosi a partir

de I'experiéncia i la perspectiva de diverses afectades
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4. METODOLOGIA

4.1. Tipus de disseny metodologic

El nostre projecte s’ha dut a terme mitjangcant la metodologia qualitativa, ja que
és la que més s’adapta al tema que volem investigar. La investigacié que es vol
desenvolupar requereix la subjectivitat dels participants, perqué ens expressaran

el seu punt de vista i la seva vivéncia al voltant del tema plantejat.

Aixi doncs, per realitzar el nostre projecte hem decidit utilitzar el métode
fenomenologic, ja que en funcid dels objectius establerts ha estat el que ens ha
permeés coneixer quines son les vivéncies i experiencies de les dones

diagnosticades d’endometriosi.

Tal com afirma Fernando Trejo (31), el professional d’'infermeria necessita
meétodes d’estudi que li permetin observar I'ésser huma com un ens indivisible,
singular i tnic en el moén, que viu, sent i percep de manera individual i propia; fet
que ha determinat I'eleccié del métode fenomenoldgic tot utilitzant entrevistes
individuals semiestructurades per tal de descobrir d'una manera més proxima el

significat de les experiéncies descrites.

4.2. Informants

Amb la finalitat de dur a terme aquest estudi qualitatiu, hem decidit posar-nos en
contacte amb una associaci6 per tal que ens ajudés a contactar amb tres dones
diagnosticades d’endometriosi disposades a col-laborar amb la nostra

investigacio.

Aquesta associacio és I'Associacié d’Afectades d’Endometriosi de Catalunya
(EndoCat). Té la seu a Barcelona i va ser creada I'any 2014 per tres dones
afectades d’endometriosi que van decidir unir-se per donar suport a altres dones

afectades, aixi com als seus familiars.

A les dones se’ls ha entregat un consentiment informat per poder realitzar
I'entrevista i van ser informades sobre la investigacid que estavem realitzant

(Annex 1). Per tant, el nostre objectiu ha estat realitzar tres entrevistes.
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En aquest cas, hem fet un mostreig no probabilistic per conveniencia, que
considera la proximitat geografica i 'accessibilitat de contacte i tot seguint uns

criteris d’inclusio i d’exclusié que es mostren a continuacio (32) (Taula 1).

Quant a la forma de contacte amb l'associacio, s’ha efectuat mitjangant correu
electronic. Més concretament, es dirigia a la presidenta de I’Associacio, a la qual
ens vam presentar i expressar el nostre motiu d’estudi, els objectius principals i

la nostra necessitat de contactar amb algunes de les membres de I'associacio.

Un cop han acceptat participar en el nostre projecte, ens hem posat en contacte
de nou per tal de concertar un dia i una hora en el local de la seva associacio i

aixi poder presentar-nos fisicament i explicar més a fons la nostra investigacio.

4.3. Criteris d’inclusio i d’exclusio

Criteris d’inclusié
Tenir la majoria d’edat.
Accedir de formavoluntariaa
la participacio de I'estudi.
Proximitat geografica.
Firmar el consentiment
informat i aprovar les
gravacions de la conversa.
El tipus de perfil al qual
volem realitzar I’entrevista ha
de complir els seguents
requisits: que estigui
diagnosticat d’endometriosi i
gue presenti simptomes
clinics evidents (com dolor
cronic i/o infertilitat) que
afectin en la seva qualitat de
vida.

Criteris d’exclusio
Ser menor d’edat.
No accedir a la participacio de
I'estudi.
No haver firmat el
consentiment informat i/o no
aprovar les gravacions de
I'entrevista.

Taula 1. Criteris d’inclusio i d’exclusié de la mostra d’estudi
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4.4. Recollidade dades

Les eines que hem usat per la recollida de dades han estat I'entrevista individual
semiestructurada en profunditat, aixi com I'observacio i la recollida de notes en

relacié a la comunicacié no verbal de les dones durant la seva realitzacio.

Pel que fa a I'entrevista, la qual ha recollit I'dptica de I'individu en relaci6 a la
vivencia personal, s’ha compost de preguntes obertes planificades des d’un
primer moment, tot i que també ha existit la possibilitat de canviar o afegir noves

preguntes a mesura que ha avancat I'entrevista (33).

Un cop els nostres informants han acceptat formar part de la nostra investigacio,
hem contactat amb ells mitjancant correu electronic o telefon i hem buscat el dia
i lloc de I'entrevista. Hem tingut en compte en tot moment la seva disponibilitat
respectant els seus horaris i les seves preferéncies tant del lloc com del dia i
hora.

Les entrevistes han estat realitzades per les estudiants d’Infermeria
responsables de l'estudi. Una ha estat I'encarregada de desenvolupar
I'entrevista, formulant les preguntes, i I'altra ha tingut el paper d’observacio i ha
anotat tot alldo que li ha semblat interessant i li causava alguna impressié
(comunicacio no verbal, etc). Val a dir que les tres entrevistes han estat gravades
mitjangcant un format d’audio (no seran enregistrades amb format camera) per tal
de ser transcrites posteriorment. Convé concretar, a més, la duracié de les

entrevistes, que no s’han allargat més de 60 minuts.

Durant el transcurs de I'entrevista, hem intentat crear un clima de confianca en
el qual les informants s’han sentit segures i lliures d’expressar tot alldo que han
volgut. No les hem interromput ni hem realitzat cap judici de valor sobre alldo que
ens han explicat. A més, hem mantingut una actitud empatica perque realment
hem volgut mostrar-los el nostre interés i la nostra comprensio per la situacio en

la que es troben (33).

Per tal de facilitar-nos la recollida i la posterior analisi de dades, hem decidit
establir els temes principals (en relacié als nostres objectius i pregunta d’estudi)
gue voliem tractar durant les entrevistes (Taula 2).
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Aixi doncs, la nostra pregunta d’estudi ha estat la seguient: “Com poden arribar
a influenciar els simptomes causats per 'endometriosi, com el dolor cronic i la
infertilitat, que continuament estan repercutint en el dia a dia de la seva vida, en

la salut mental d’'una dona?”

4.5. Temes principals de I’entrevista
- Coneixements actuals sobre I’endometriosi: etiologia i tractament
- Qualitat de vida i afectaci6
- Porsiincerteses
- Canvis originats a partir del diagnostic
- Tipus de simptomatologia

- Tipus de suport (familiar, professional, social)

Taula 2. Temes principals a tractar en l'entrevista

4.6. Analisis iinterpretacié de les dades

L’analisi i la interpretacié de les dades s’han realitzat interpretant la informacio
obtinguda a través de les entrevistes i l'observacié mitjancant la teoria
fonamentada. Aquesta teoria es tracta d’'un analisi molt interpretatiu que pretenia
generar teories, conceptes, hipotesis o proposicions a partir de les dades que
haviem obtingut mitjancant el treball de camp. A continuacid, s’han creat les
categories teoriques partint de les dades i s’han analitzat les relacions rellevants

que hi ha entre elles.

El procés d’analisi mitjangant la teoria fonamentada es basa en dos estratégies:
el métode comparatiu constant (la generacié de la informacio, la categoritzacio i
I'analisi es realitzen simultaniament) i el mostreig tedric (es seleccionen nous
casos en funcio del seu potencial per expandir conceptes o teories que es van

desenvolupant) (33).

Aixi doncs, amb la finalitat de captar de manera directa i clara el testimoni de les
entrevistades, en primer lloc, hem agrupat les dades obtingudes en categories
tematiques. Al mateix temps, s’ha codificat la informacio etiquetant fragments de

I'entrevista que han fet referencia a un mateix tema. Llavors, s’ha interpretat la
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informacié obtinguda i s’han comparat les categories comunes de les tres

entrevistes realitzades.

4.7. Consideracions étiques

Val a dir que els participants que han decidit formar part d’aquest estudi
voluntariament han estat informats previament dels objectius i de la finalitat
académica d’aquest projecte de final de grau. A més, han hagut d’entendre i

firmar el consentiment informat.

Evidentment, en tot moment hem respectat 'anonimat i la confidencialitat dels
subjectes participants, aixi mateix, hem respectat els principis etics basics
descrits en la Declaraciéo de Helsinki, que ha estat revisada posteriorment en

nombroses ocasions (31).

També hem fet saber a les nostres participants que en tot moment podien deixar
de formar part d’aquesta investigacio, sense cap tipus de compromis. A més,
podien ser informades en tot moment del transcurs de la investigacio i de les

seves conclusions i resultats.

4.8. Estrategia de recerca bibliografica

Qualsevol investigacio ha de tenir una base teorica que fonamenti la seva
evidéncia cientifica i aquest és el pilar fonamental que aporta seguretat i
justificacié al nostre estudi.

Per tal d’accedir a aquest coneixement teoric, s’ha realitzat una exhaustiva cerca
bibliografica i s’han consultat diverses fonts d’informacié amb evidéncia cientifica

per tal d’obtenir informacioé rellevant al voltant del nostre tema d’estudi.

Aixi doncs, s’han usat diferents bases de dades nacionals i internacionals com:
Google Schoolar, Dialnet Plus, Cinahl, PubMed, Cuidatge, en qué la seva
evidéncia és principalment biomédica i enfocada a la infermeria. També s’han
consultat pagines webs d’associacions, aixi com també s’han consultat tesis

doctorals sobre 'endometriosi.
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Les paraules claus utilitzades per comencar la recerca han estat principalment
endometriosi, salut mental, psicologia, qualitat de vida; a partir de les quals s’han
usat diferents estrategies de recerca per, aixi, poder trobar la informacié més

encertada, com ara els operadors booleans AND, OR o NOT.

Els criteris que s’han seguit per seleccionar els articles més rellevants i aixi poder
obtenir I'evidéncia més actualitzada possible han estat articles i documents
publicats en els ultims deu anys, és a dir, entre el 2008 i el 2018. La recerca s’ha
portat a terme principalment en llengua anglesa, perd també s’ha utilitzat la
llengua castellana i catalana, tot i que en menor quantitat. S’han seleccionat
articles que parlen sobre I'endometriosi i també articles que parlen sobre
endometriosi i salut mental o bé endometriosi i psicologia o bé endometriosi i

qualitat de vida.

S’han exclds aquells articles que no feien referéncia al nostre tema principal i

també aquells que ens portaven a confusions i ens dificultaven la nostra recerca.

En total hem localitzat un total de seixanta articles entre les diferents fonts
d’'informacio. Els registres escollits han estat exportats al gestor bibliografic

Mendeley, el qual ens ha facilitat molt I'organitzacié d’articles.
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5. RESULTATS | DISCUSSIO

Ens agradaria destacar que els resultats obtinguts en aquest projecte
d’'investigacié de tipus qualitatiu coincideixen amb diferents estudis i articles
cientifics realitzats sobre aquest mateix tema. Tanmateix, pensem que no
podriem extrapolar els resultats ja que la mostra analitzada no és suficient per

tal de generalitzar sobre el tema.

Per tal de procedir a I'analisi dels resultats, hem decidit elaborar 'esquema que

veiem a continuacié, on hi trobem les diferents categories tematiques i els

respectius codis.

A més, també hem considerat important realitzar una petita taula explicativa

sobre les informants entrevistades, preservant en tot moment la seva

confidencialitat.

CATEGORIES TEMATIQUES

1. Coneixement de la malaltia

CODIS

1.1. Desconeixement

2. Dificultats en el diagnostic

2.1. Temps en ser diagnosticat/da

3. Simptomatologia

3.1. Dolor: dismenorrea i disparéunia
3.2. Infertilitat

4. Sentiments i emocions

4.1.Por, rabia i impoténcia

4.2. Autoestima

5. Repercussio en les arees

de la vida

5.1. A nivell educatiu i laboral
5.2.Psicologic / Mental
5.3.Fisic

5.4.Social

5.5. Sexualitat

6. Tractament

6.1.Hormonal
6.2. Cirurgia
6.3. Psicologic

7. Recolzament social

7.1. Cercle proxim: familia i amics

7.2.Visualitzacio social i comprensio
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INFORMANTS EDAT TEMPS DIAGNOSTICADA PROFESSIO ACTUAL
Perruquera de professio.
1 24 anys Des de fa 2 anys. Actualment estudia un cicle
formatiu d'imatge.
Actualment no treballa
degut a les constants
revisions  mediques i
simptomatologia.
Actualment, treballa com a
3 28 anys Fa 2 anys i mig. mestra en una escola prop
de Barcelona.

2 31 anys Fa 1lany.

CATEGORIA 1. Coneixement de la malaltia
e Subcategoria 1.1. Desconeixement

Com podem comprovar, gairebé totes les informants afirmen que mai havien
sentit a parlar sobre aquesta malaltia, la descriuen com una malaltia
desconeguda, invisible als seus propis ulls. No és coneguda per gran part de la
poblacié. La majoria d’elles, fins que no van ser diagnosticades, no van descobrir

de lI'existéncia d’aquesta malaltia.

[Informant 2.] — “...no havia sentit mai a parlar d’aquesta malaltia i no coneixia de
qué es tractava fins que no vaig trobar els metges indicats que m’ho van

explicar...”

[Informant 3.] — “Quan vaig ser diagnosticada d’endometriosi em van explicar des
d’un primer moment que era una malaltia cronica i que no hi havia practicament

estudis, la qual cosa significava que era una malaltia desconeguda...”

[Informant 3.] — “Quan jo vaig ser diagnosticada d’aquesta malaltia no n’havia
sentit a parlar mai. No sé si és perqué no se’n parlava o perquée simplement no

havia prestat atencio...”

Si cerquem a la bibliografia també trobem articles referents a aquesta questio.
En un dells, anomenat “La endometriosis, la desconocida y dolorosa
enfermedad de las mujeres”, elaborat per Silvia Garcia (35), ja veiem que la
defineixen con una malaltia desconeguda. | és que, en aquest mateix article la

descriuen con una malaltia complexa i dificil de diagnosticar, es pensa poc amb
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ella i alhora de pensar amb un tractament també és dificil. Per aixdo mateix,

sorgeix la necessitat d’'investigar els seus origens i les causes.

Fins i tot, Raymundo Preciado Ruiz et al (35), en el seu article “Incidencia de la
endometriosis en mujeres con infertilidad , també la defineixen com una malaltia
desconeguda per la seva evolucié progressiva i silenciosa. Ells posen l'origen
d’aquest fet en que els avencgos per detectar-la s’han donat en la ultima década,
gracies a la laparoscopia, entre d’altres; i aixo també ha pogut anar repercutint

en que la gent en sapiga més sobre aquesta malaltia i les seves repercussions.
CATEGORIA 2. Dificultats en el diagnostic
e Subcategoria 2.1. Temps en ser diagnhosticat/da

Si analitzem les respostes a la pregunta en referencia sobre el diagnostic, totes
ens responen sobre la tardanca en el diagnostic i el conseqiient malson que aixo
corresponia, conviure amb els simptomes que aixo suposa durant el temps que
es va tardar en diagnosticar. Totes elles descriuen el gran plaer (per aixi dir-ho)
gue van experimentar un cop van saber que els hi passava, i van poder donar un

perqué al seu patiment.
[Informant 2.] — “Va passar un any i mig abans de ser diagnosticada”

[Informant 3.] — “Vaig estar més de dos anys anant de metge en metge per
intentar esbrinar el que em passava... El problema de I'endometriosi és que fins
que els quists no sén molt gran costen molt de veure. Quan a mi m’ho van

diagnosticar, un d’ells ja feia 5cm”

Segons la “Guia de atencién a las mujeres con endometriosis en el SNS”
elaborada el 2013, en molts casos només es realitza el diagnodstic d’endometriosi
guan la dona es vol quedar embarassada i no ho aconsegueix, essent estudiada
per infertilitat o en el curs d’'una intervencié abdominal per una altra causa (1). A
meés, en altres casos, degut a la gran varietat de simptomatologia i a la
consciencia generalitzada per part de les dones que és normal que la
menstruacio faci mal, poden passar varis anys fins que aguesta malaltia no és

diagnosticada, tal i com els hi ha passat a les nostres informants.
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A més, L. Augé et al (36), en l'article “Consenso de endometriosis”, tracten de
mostrar la maxima evidéncia cientifica sobre el maneig d’aquesta malaltia, i
concretament, sobre el diagnostic comenten que aquest ha de ser molt exhaustiu
o bé estar molt atents als factors de risc que poden ocasionar 'endometriosi amb
la finalitat d’aconseguir un diagnostic precog ja que el periode des del primer
simptoma fins el diagnostic pot ser tant llarg com de 7 a 8 anys. Aixi doncs, veiem

que el fet que es tardi tant temps en diagnosticar és una realitat preocupant.

Segons la guia d’atencio a les dones amb endometriosi s’han descrit demores
de fins a 10 anys entre I'aparicié dels simptomes i el diagnostic final. Afegeixen
que, el fet que les pacients amb endometriosi profunda amb afectacio extra
genital presentin simptomes no ginecologics tals com rectorragia 0 hematuria
durant la menstruacioé, fa derivar-les a altres especialistes, fent tardar encara més
el diagnostic real d’endometriosi. Tot i que les dones expliquin dismenorrea
(menstruacioé molt dolorosa) molt severa, sol retardar-se el diagnostic degut a la

falta de sospita d’'endometriosi (1).
CATEGORIA 3. Simptomatologia

Certament, quan realitzem les entrevistes ens trobem amb la descripcié de
diferents simptomes. Pero el que més descriuen tant per la freqiiéncia com per
la intensitat amb que el sofreixen, és el dolor. A banda del dolor, també
n’esmenten d’altres com els marejos, vomits, les molésties abdominals o gasos,

dificultats per anar de ventre i orinar, etc.

Es per aixo que hem volgut posar especial rellevancia als principals causants del

seu sofriment i/o preocupacio, el dolor i la infertilitat.
e Subcategoria 3.1. Dolor: dismenorrea i disparéunia

Durant el transcurs de I'entrevista, fins i tot, ens sorprén la cara d’afectacié que
mostren quan descriuen aquest simptoma. El dolor que experimenten durant la

menstruacio és tant fort que el recorden com el pitjor que han viscut mai.

Clarament, aquest és el simptoma més comu entre les tres entrevistades. Li
atribueixen una connotacié negativa perqué és el que més limitacions els hi ha

provocat en el seu dia a dia.
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[Informant 1.] — “..ho passava fatal cada cop que em venia la regla, i a mi, mai,

mai a la vida m’havia fet tant mal de panxa com llavors”

[Informant 2.] — “Tenia molts dolors d’uter que per mi no eren normals, també

tenia cansament fisic i em senti molt inflada”

Es evident, com no, que depén del grau d’afectacié de la malaltia, aquest mateix

simptoma s’evidenciara més o menys depén del cas.

[Informant 3.] — “Jo patia dolors molt forts en cada menstruacioé, vomits i marejos.
Fins i tot m’havia desmaiat alguna vegada. Practicament cada mes havia d’anar

a I'hospital a que em posessin algun calmant per via intravenosa”

A més, també cal destacar el dolor intens que senten durant les relacions
sexuals, més concretament, durant la penetracié. Aquest dolor es coneix com

dispareunia.

La majoria d’elles es sentien incomodes durant I'acte sexual i és per aix0, que no

el vivien amb tanta frequiéncia com ho feien abans del diagnostic.

[Informant 3.] — “..m’era impossible mantenir relacions sexuals per la gran

molestia que notava, era com si tingués un vidre dintre la vagina...”

Tanmateix, també ens han comentat que a partir del tractament, que en la
majoria d’elles ha acabat sent efectiu (o almenys fins al moment), han notat una

gran diferencia que ha estat beneficiosa en quant a aquest aspecte.

[Informant 3.] — “Recordo que abans de la intervencié les relaciones eren
doloroses. No en tenia ganes, tenia por que em fes mal. M’incomodava molt
perqueé fins i tot sagnava en moltes ocasions. Ara puc dir que he tornat a reviure

positivament i torno a tenir plaer”

Segons la guia d’atencio a les dones amb endometriosi (1), el simptoma principal
i més frequent és el dolor pelvia ciclic, que pot adoptar diferents patrons:
dismenorrea severa (75%) progressiva, disparéunia intensa (44%) o dolor pelvia
cronic (70%). A més a més, poden associar-se a d’altres com el sagnat anormal
0 a simptomes vesicals i intestinals, a infertilitat i/o fatiga cronica. En referent a
aguests ultims esmentats, hem pogut comprovar que les nostres entrevistades

també ho descriuen.
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”

[Informant 3] — “..dificultats quan anava a orinar, dificultats per anar de ventre...
e Subcategoria 3.2. Infertilitat

Resultats de I'estudi de Cuelly et (37) de 2017 en l'article “A qualitative study of
the impact of endometriosis on male partners” coincideixen amb les nostres
informants que una de les principals preocupacions és la infertilitat, ja que afecta
en els seus plans de futur de ser mares. L'estudi diu que la meitat dels casos que
van investigar sobre pacients diagnosticades d’endometriosi, havien

experimentat problemes de fertilitat.

[Informant 1.]- “.. ara al ser jove no veig que m’afecti molt perqué no estic
pensant en tenir fills, perd si que crec que arribara un dia en que voldré ser mare

i m’influira i patiré molt per aquest tema...”

[Informant 3.]- “L’endometriosi a part dels forts dolors que et pot ocasionar també
produeix infertilitat, i aquest és un dels problemes més importants per una dona

que vol ser mare”.

Fins i tot una informant ens comenta que a ella la li van recomanar que congelés

ovuls per tal que el dia que vulgui ser mare no es trobi amb tants entrebancs.

[Informant 3.]- “...a mi m’han recomanat congelar-me ovuls el més aviat possible.
D’aquesta manera evitaria, en tot moment, que aquesta malaltia sigui un

entrebanc el dia que decideixi ser mare”.

Per tant, la infertilitat, acaba sent un problema important per a les dones que
tenen el desig de ser mare i pot provocar un gran impacte emocional, ja sigui

ansietat, preocupacio o tristesa per les dificultats en que es troben (37).
CATEGORIA 4. Sentiments i emocions

En relaci6 a I’ estat emocional, les persones que pateixen aquesta malaltia solen
ser pessimistes i tenen una baixa autoestima, sensacio de perdua d’autonomia,
por, angoixa, desesperacid, preocupacid i molts altres sentiments.
L’endometriosi esta relacionada amb alteracions emocionals, aixo fa que pugui

arribar a afectar a la salut mental de la dona (21).
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e Subcategoria 4.1. Por, rabia i impoténcia

Les informants van expressar en tot moment sentiments negatius cap a la
patologia. Segons l'estudi de Quintero et al (21) en [larticle de revisio
“‘Endometriosis: Aspectos Psicologicos” han identificat que les persones que

pateixen dolor augmenten la seva por i el seu nivell de preocupacio.

[Informant 2.]- “Al principi de la malaltia ho portava molt malament,
emocionalment no em trobava bé, tenia moltes pors perqué era una cosa nova i

m’havia tocat a mi”.

A més a més, el fet que les persones al principi no entenien el seu dolor i que
elles mateixes no sabessin que els hi passava els hi generava frustracié i rabia,
com ens explica una informant. Ens comenten que tenen por a tornar a passar
pel dolor que sentien al principi de la malaltia, quan encara no estaven en

tractament, i a la impoténcia que ningu podia ajudar-los a alleujar el dolor.

[Informant 1.]- “El fet de no saber que em passava i no poder ni aixecar-te per
anar al metge pel teu propi peu era com... (cara d’impotencia). El fet d’intentar
normalitzar-ho pergue dius bueno, és de la regla, pero de dir pero no puc fer res,

i viureu amb rabia, molta rabia”.

[Informant 2.]- “Al principi va ser bastant angoixés i dur, ja que no havia sentit

mai a parlar d’aquesta malaltia i no coneixia de que es tractava’.

També, que la endometriosis provoqui infertilitat fa que provoqui a les dones una
por i angoixa innecessaries ja que totes les nostres informants es pregunten el

mateix de si quan ho desitgin podran ser mares o no (38).
e Subcategoria 4.2. Autoestima

El fet que 'endometriosi sigui una malaltia cronica fa que disminueixi 'autoestima
d’aquestes dones, pot afectar en la seva identitat i que disminueixi la seva
sensacié de control i seguretat, fent que augmenti la seva sensaci6o de

dependéncia i sentiments d’incapacitat (1).

Les informants ens expliquen que sobretot al principi, és a dir abans que

tinguessin el diagnostic definitiu si que veien que la seva autoestima estava més
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afectada, ja que no sabien que els hi estava passant i es sentien molt frustrades

i molt negatives.

[Informant 1.]- “ El fet d’intentar normalitzar-ho perque penses és la regla, pero

al segon pensar pero no puc fer res”

[Informant 3.]- “Abans de que sapigues que patia aquesta malaltia em sentia
malament, frustrada, perduda... i veia que m’incapacitava i em limitava en molts

aspectes de la meva vida.”
“L’autoestima es pot sentir afectada”

A més a més, es facil trobar-se que la societat en general tendeixen a desvalorar
i @ no comprendre la situacioé en que s’estan trobant aquestes dones, aixo fa que

tingui un impacte emocional negatiu (38).
CATEGORIA 5. Repercussio en les arees de la vida

L’endometriosi afecta arees de la vida com la professional, I' emocional, la social,
la sexual i la familiar. Aquest impacte negatiu pot conduir a una reduccio de la
qualitat de vida relacionada amb la salut (39), ja que com més simptomes els hi

provoqui la malaltia major repercussié hi haura en la vida de la dona (5).
e Subcategoria 5.1. A nivell educatiu i laboral

En larticle “The significant effect of endometriosis on physical, mental and
socialwellbeing: results from an International cross-sectional survey” en els seus
resultats destaquen que l'impacte en I'educacié va ser menys pronunciat, degut
a que un petit tant per cent de les dones van indicar que perdien temps significatiu

de la seva educaci6 a causa dels simptomes associats a 'endometriosi (40).

Una de les nostres informants si que ens va explicar que a ella la
simptomatologia de la malaltia li va fer perdre moltes classes, ja que quan tenia
dolor no es podia aixecar del llit i no li deixava fer res. Aixo va fer que hagués de

fer treballs extres perque li aprovessin les assignatures.

[Informant 1.]- “... hi havia molts dies que no podia anar a classes perque em

feia molt de mal i no podia aixecar-me”.
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En canvi, en el treball si que 'endometriosi afecta de forma significativa en algun
moment de la seva vida (40). Les nostres informants si que ens comenten que
no poden portar una vida en total normalitat com una dona que no té aquesta

patologia.

[Informant 3.]- “Cada vegada que tenia la regla era un patiment. No podia seguir

el meu ritme habitual, havia de deixar de fer coses.”
e Subcategoria 5.2. Psicologic/Mental

La part psicologica potser és la que passa més desapercebuda o la que corre
meés risc de quedar oculta, encara que aixd0 no significa que sigui menys
important en la vida de la dona. L’endometriosi fa que influeixi en les emocions,

sentiments, creences, pensaments de la dona... (41).

[Informant 2.]- “Emocionalment estava trista i per les nits tenia insomni degut als

dolors i a la preocupacio.

En larticle “Impact of endometriosis on quality of life, anxiety and depression” es
comenta que aquestes pacients amb molta simptomatologia tenen tendencia a
patir ansietat o depressid. En els seus resultats conclouen que un gran nombre
dels pacients van informar que van tenir un trastorn d’ansietat o van patir

simptomes de depressio abans del diagnostic definitiu d’endometriosi (39).

Les tres informen que I'obtencié del diagndstic es va fer llarg, i que fins que no
va arribar, elles estaven molestes i enfadades perque els hi costava que els

metges els hi fessin cas i es preocupessin.

Algunes de les informants també ens expliquen que estan tristes, deprimides i
desanimades, i que els simptomes de la malaltia els hi generen ansietat. Tot i
gue també diuen que aquesta simptomatologia emocional va estar més present

abans del diagnostic, és a dir quan encara no sabien que els hi passava.

[Informant 2.]- “...quan tenia dolors a diari no em permetia fer una vida normal.
Aix0 em va fer estar molt desanimada i amb poques ganes de fer coses durant

el meu dia a dia, ja que arribava a ser molt esgotador i depriment”.
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[Informant 3.]- “També segueixo tractament psicologic, ja que tot aix0 em

produeix estres, ansietat i insomni”.

Segons la literatura recent, la depressid i I'ansietat sén els trastorns meés
habituals relacionats amb I'endometriosi. En I'estudi de Lagana et al (42) van
trobar que el 86.5% de les dones van presentar simptomes depressius i un

87.5% van presentar ansietat.
e Subcategoria 5.3. Fisic

La part fisica és la més visible i la més identificable de la malaltia, ja que
consisteix en tota la simptomatologia, proves, tractaments... que vas tenint i fen-

te durant el transcurs de la malaltia (38).

En un article de recerca de Moradi et al. sobre I'impacte de 'endometriosi en la
vida de la dona les seves informants expliquen que el dolor els limitava a
practicar exercici diariament o anar a caminar, i aixo va fer que tinguessin canvis

en I'aspecte fisic (43).

Les nostres informants no ens comenten que hagi afectat en la seva imatge fisica
el fet de tenir endometriosi. No es mostren afectades pel fet d’haver reduit
I'activitat fisica o per les cicatrius que els hi ha causat les operacions, en el cas

d’alguna d’elles.
e Subcategoria 5.4. Social

La preséncia del dolor cronic afecta a la persona a I'hora de desenvolupar
determinades tasques socials aixi com la relacio amb altres persones (11). Les
informants comenten que en moltes ocasions han deixat de fer coses o d’anar a

llocs a causa dels simptomes d’aquesta malaltia.

[Informant 1.]- “... a nivell social, d’amistats, el fet aquest del dolor et trenca molts

plans, et limita molt a 'hora de poder fer coses”.

La vida social de la dona es veu reduida, en I'estudi de Culley et. al. entre el 19
i 48% de les dones amb aquesta malalties experimenten un canvi en la seva vida
social (41).
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Un article de recerca de Moradi et al. sobre I'impacte de 'endometriosi en la vida
de la dona les seves informants expliquen que van reduir I'activitat social i
optaven per quedar-se a casa, i es van perdre esdeveniments degut als

simptomes com el dolor, el sagnat i la fatiga (43).
e Subcategoria 5.5. Sexualitat

En larticle “The significant effect of endometriosis on physical, mental and
socialwellbeing: results from an International cross-sectional survey” en els seus
resultats van extreure que moltes dones van experimentar problemes
significatius amb la seva parella a causa de I'endometriosi, fins i tot algunes van

considerar 'endometriosi com a causa del seu divorci (40).

Les nostres informants no ens comenten que I'endometriosi els hi causés
problemes amb les seves parelles perd0 si que comenten que quan tenien

relacions eren molt doloroses i aix0 feia que en tinguessin en menys frequéencia.

[Informant 2.]- “vaig disminuir les relacions sexuals perqué en la penetracio

sentia molt de dolor degut als quists que tenia”.

[Informant 3.]- Recordo que abans de la intervencio les relacions eren

doloroses. No en tenia ganes, tenia por de que em fes mal”.

En la guia d’atencio a les dones amb endometriosis esta descrit que la frequéncia
de dispareunia en dones amb endometriosis provoca resultats adversos sobre

les relacions sexuals, provocant situacions d’evitacié per eludir el dolor (1).
CATEGORIA 6. Tractament

e Subcategoria 6.1. Hormonal

Si mirem a la bibliografia articles publicats recentment trobem evidéncia sobre
aquest tema. Per exemple, en l'article de revisio titulat “Endometriosis: aspectos
psicolégicos”, realitzat 'any 2017 per Maria Fernanda Quintero et al (21), se’ns
explica que el tractament més utilitzat habitualment per millorar tots aquests
simptomes que dificulten la qualitat de vida de la dona, seria I’hormonal (de
primeres). Com veiem a continuacio, les nostres informants també segueixen o

bé han estat seguint aguest tipus de tractament.
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[Informant 1.] — “...ara des de que em prenc les pastilles anticonceptives el primer
dia potser si que em fa una mica de mal pero ja no és el dolor tant extens que

tenia...”

Tanmateix, no tothom pot seguir el mateix tractament. Si bé els efectes
secundaris que produeixen les terapies hormonals cada cop s6n menors, sempre
hi ha la possibilitat que hi hagi algun efecte secundari i s’hagi de valorar una altra

opci6 de tractament.

[Informant 2.] — “..si que he estat en tractament amb anticonceptius orals i de
varis tipus pero els he hagut de deixar perque vaig patir migranyes molt fortes i

de 3 a 4 cops per setmana; em van aconsellar deixar-les”
e Subcategoria 6.2. Cirurgia

Com a minim, si després de 3 mesos de tractament hormonal la pacient no
millora es procedeix a realitzar una técnica amb laparoscopia diagnostica. Cal
destacar que és el tractament d’eleccid per realitzar en totes les diferents
localitzacions endometridsiques i sigui qualsevol la manifestacié de la malaltia,

ja que és I'unic capag de reduir o eliminar les lesions que causen I'endometriosi.

[Informant 3.] — “En un principi em van proposar sues soluciones: quedar-me
embarassada o un tractament amb anticonceptius. Després d’haver-me pres
pastilles anticonceptives, vaig decidir-me pel segon, pero ja era massa tard. No
trobava cap millora. Vaig ser operada d’endometriosi per primera vegada al
2017

Ens plau comentar un cas que hem pogut corroborar amb el testimoni d’'una de
les informants. Segons larticle “Consenso d’endometriosis” anomenat amb
anterioritat, 'endometriosi profunda, definida com la lesié que infiltra més de
5mm baix la superficie peritoneal, pot comprometre els lligaments uterosacres,
el recte, la vagina, la bufeta i 'uréter. Aquesta afecta el 20% de les pacients que
refereixen simptomes molt variats depenent de I'drgan compromeés. Aquestes
també es sotmetrien a un tractament quirdrgic. Si ens fixem amb la nostra

informant, ens adonem que s’ha donat aquest mateix cas (36).
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[Informant 3.] — “Quan m’ho van diagnosticar, un dels quists feia més de 5cm i

mes tard em van haver d’operar per treure-me’l...”
e Subcategoria 6.3. Psicologic

Certament, i tal i com hem pogut anar abordant al llarg d’aquest mateix estudi,
sén poques les publicacions que aporten informacié sobre les caracteristiques
psicologiques de les dones amb endometriosi. Tot i aixd, la “Guia de atencion a
las mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional de Salud” manifesta que
les dones amb endometriosis avancades solen presentar una comorbiditat

psicologica elevada, fonamentalment caracteritzada per la depressié i 'ansietat
(1)

Aixi doncs, aquesta mateixa guia elaborada pel ministeri de sanitat, serveis
socials i igualtat; descriu les estratégies orientades a disminuir I'estrés i 'ansietat
millorant aixi mateix, també, la qualitat de vida. Les activitats que es proposen
per tal d’aconseguir-ho son, fonamentalment, I'is de técniques de relaxacio i els
grups d’autoajuda. En casos més greus es pot necessitar també la valoracié per
part d’equips de salut mental. Com veiem, una de les nostres informants ens va
expressar el seu cas sobre aquest aspecte. Concretament ella va demanar ajuda

psicologica per lluitar contra aguests simptomes (1).

[Informant 3.] — “També segueixo un tractament psicologic, ja que tot aixd em

produeix estrés. Ansietat i insomni”
CATEGORIA 7. Recolzament social
e Subcategoria 7.1. Cercle proxim: familia i amics

Davant una persona que ens importa, les persones també poden tenir sentiments
i reaccions d’angoixa, preocupacio i sensacié d’impoténcia per veure a la

persona que aprecien i que estimen en aquella situacié de patiment.

[Informant 1.] — “..els meus pares van ser molt comprensius amb mi i em van
estar ajudant en tot moment”; “Penso que no ha afectat amb les meves
relaciones amb els altres perqué tots els meus amics i amigues em van fer costat
en tot moment, em van preguntar com estava durant les setmanes de després

de l'operacio...tots em van recolzar molt i aixé6 em va ajudar”
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[Informant 3.]- “ La meva familia sempre m’han recolzat en tot moment. Sabien
gue patia de veritat perque veien que plorava, que em cargolava damunt al llit de

dolor”.
e Subcategoria 7.2. Visualitzacio social i comprensio

A més, alguna d’elles creu que socialment no es coneix agquesta malaltia.
Insisteixen que entre tots hauriem d’intentar visualitzar-la per tal que moltes noies
gue la sofreixen, es sentin més recolzades i compreses pel mén que els envolta

ja que moltes d’elles es senten soles i cohibides alhora de parlar sobre el tema.

[Informant 3.] — “..Ara que ho pateixo, dons jo ho explico obertament, sense
tabus. Penso que també és una manera de donar-ho a coneixer. Tot plegat és

un pas perque les dones que ho patim ens puguem sentir recolzades”

Cada cop hi ha més associacions que es formen per tal de visualitzar aquesta
malaltia i unir afectades d’arreu del territori. A nivell autondomic existeix I
Endo&Cat i a nivell estatal, ' ADAEC (Asociacion de Afectadas de

Endometriosis), entre d’altres.

Si busquem a la premsa les noticies sobre el passat 26 de mar¢ de 2019, Dia
Mundial contra I' Endometriosi, trobem diferents titulars pero tots ens reflecteixen
un mateix sentit: donar a coneixer la malaltia. Alguns titulars que en fan resso
son els seguents: “Endometriosis, la enfermedad ignorada que afecta a dos
millones de espafiolas” — EL PAIS (44), “Madrid expresa su apoyo a las afectadas
por endometriosis” — LA VANGUARDIA (45), “Las afectadas de endometriosis
reivindican que se visibilice esta enfermedad” — CARTAGENA ACTUALIDAD
(46).
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6. CONCLUSIONS

Un cop finalitzat I'analisi dels resultats i tenint en compte I'objectiu principal
plantejat a l'inici del nostre estudi, que és conéixer de manera global que és
'endometriosi i determinar quin és I'impacte d’aquesta malaltia sobre la salut
mental de la dona i sobre la seva qualitat de vida, hem arribat a varies

conclusions.

Primerament voldriem remarcar que la metodologia utilitzada per la recollida de
dades, que ha estat la realitzacido d’entrevistes individuals semiestructurades
amb preguntes obertes, en les quals s’ha donat lloc a preguntes sorgides en
funcié del desenvolupament de I'entrevista, ens ha reforcat a desenvolupar el

treball i aixi poder assolir el nostre objectiu.

L’endometriosi és una patologia prevalent i de gran rellevancia en l'actualitat
donat que afecta entre el 10% i el 15% de la poblaci6 femenina en edat
reproductiva. Es una malaltia desconeguda i degut a aixd existeix un retras
considerable en el diagnostic. Malgrat aix0, la realitzaci6 d’aquest projecte
d’'investigacié qualitativa ens ha permés conéixer la mancanga d’estudis al

voltant de la qualitat de vida de les dones que pateixen aguesta malaltia.

Un cop realitzada l'analisi profunda de les entrevistes; I'experiéncia i la
perspectiva més personal i sincera de cadascuna dels testimonis ens ha permés
identificar I'impacte sobre la salut mental de les propies protagonistes, i sobre la
seva qualitat de vida, que en molts casos, ha estat oblidada i infravalorada per

elles mateixes o pel seu entorn.

Entenem la qualitat de vida com el benestar en tots els sentits, tant a nivell fisic
com emocional. Contrariament, si no hi ha aquest benestar tant fisic com mental,
no es garanteix una bona qualitat de vida. | aixi mateix ho hem pogut comprovar
tant en el relat de les nostres entrevistades com en la revisio sistematica de la
literatura que em realitzat en la nostra investigacio. El dolor i la infertilitat son els

simptomes que major desconfort els comporten.

Les nostres impressions un cop realitzat I'analisi de les entrevistes han estat les

gue exposem tot seguit. En primer lloc, hem observat que el dolor influeix en
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totes les consequencies tant emocionals com fisiques de la malaltia tal com vam
sospitar a I' inici del treball. Els produeix incapacitat, un baix estat d’anim,
frustracio, inseguretat, pensaments negatius i limitacions en la seva vida, ja sigui
en el treball o en el fet d’establir vincles afectius amb amics o familia. Per tant,
creiem que és fonamental garantir un bon control d’aquest signe vital per tal de

minimitzar aquestes consequencies negatives que els hi comporta.

En segon lloc, la infertilitat també els ocasiona un gran impacte emocional, ja
sigui per I’ ansietat, la preocupacio o la tristesa que manifesten per les dificultats
en que es troben. Acaba sent un problema no resolt que no garanteix el desig
que tenen moltes d’elles, que no és altre sind el de ser mares. Davant d’aixo, és
imprescindible proporcionar-los-hi un bon suport emocional aixi com informar-
los-hi d’altres alternatives que existeixen o bé oferir-los-hi altres solucions
d’acord al seu cas personal. Aixi doncs, una atencid individualitzada és
importantissima en aquests casos per estudiar cada cas de forma

personalitzada.

Amb el diagnostic de la malaltia hi ha una alteracié6 emocional que comporta una
gran afluéncia de sentiments i emocions com poden ser la baixa autoestima, la
sensacié de pérdua d’autonomia, la por i la desesperacio. A més, la depressio i
I'ansietat son els trastorns més habituals relacionats amb la patologia. En aquest
cas, caldria fer un seguiment per part de I'equip médic i d’'infermeria per tal

d’estabilitzar aquests trastorns que se’n deriven.

Malgrat tot, el tractament existent ja sigui farmacologic com quirtrgic com d’altres
alternatives (mindfulness) els ajuda a pal-liar els simptomes que se’'n deriven de

tot plegat i aixi, poden dur un millor control de la malaltia.

Un percentatge elevat de dones diagnosticades de la malaltia poden millorar la
seva qualitat de vida pero si que és cert que existeix un petit nombre de pacients

gue no responen adequadament.

Aixi doncs, considerem important que futurs estudis cientifics segueixin en
aquesta linia dinvestigaci6 amb la finalitat d’augmentar la formacié als
professionals sanitaris en relacié a aquesta malaltia i el seu impacte en la salut

emocional i mental que pot arribar a tenir en la dona.
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Per concloure, volem emfatitzar la repercussio que té I'endometriosi en els
diferents ambits de la vida, originant canvis en aquelles dones que la pateixen,
aixi com també a les persones més properes. Aixi doncs, €s una malaltia que,
de ben segur, va més enlla d’'una repercussi6 fisica; una malaltia que et pot

recorrer de dalt a baix i capgirar-te la vida.
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7. LIMITACIONS

Som conscients que els resultats obtinguts en aguest estudi cientific es limiten a
I'experiéncia de tres dones amb endometriosis, pel que no es pot considerar
extrapolable ja que no s’ha utilitzat una mostra representativa del col-lectiu

afectat per aquesta problematica.

Ens hem trobat amb que la societat esta poc conscienciada de I'alta prevalenga
que té 'endometriosi i el poc reconeguda que aquesta esta. En consequeéncia,
creiem que la societat necessita més informacio sobre aquesta malaltia cronica.
A més, creiem que s’haurien de desenvolupar altres estratégies per tal de poder
evitar la tardanca en el diagnostic i aixi, també se’'n reduirien les multiples

consequencies que comporta aquest fet.

També ens hem adonat que existeixen pocs grups de suport per aquests
pacients i aixo implica una falta de comunicacio i sobretot una manca de suport
per resoldre les seves inquietuds aixi com les seves pors o temors i aixi reforcar,

al mateix temps, la seva autoestima.

No obstant, tot i aquestes limitacions, voldriem donar una especial importancia
de la investigacié qualitativa en les ciéncies de la salut. Aquesta ofereix eines
molt valuoses i significants per poder aproximar-se a les vivencies dels pacients
i de les seves families, la qual cosa creiem que és imprescindible avui en dia per
tal d’assolir uns cuidatges optims i una infermeria on la humanitzacio és el

principal objectiu a garantir en tots els casos.
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8. PROPOSTA DE MILLORA

Tal hi com hem comentat anteriorment, la clau del nostre treball ha estat poder
estudiar les experiencies i les vivencies que ens han manifestat les nostres

entrevistades.

Com a proposta de millora si que seria interessant poder comptar amb altres
dones diagnosticades per tal de poder ampliar I'estudi i tenir més informacié al
voltant d’aquesta patologia per tal d’establir altres resultats i poder indagar més

sobre el tema.

A més, no estaria gens malament poder realitzar algun estudi de camp vivint
alguns dies amb una dona que pateix els simptomes que comporta aquesta
malaltia i aixi poder viure i veure de primera ma com és el procés des del

diagnostic fins el tractament i el control dels simptomes.

A més, també seria bo poder crear un grup de suport i poder ajudar al control
dels simptomes de la malaltia. Es tractaria d’'un grup de suport composat per un
equip d’infermeria i un equip de psicologia per tal d’establir una relacio
terapéutica amb les afectades. Si que és veritat que existeixen alguns grups de
suport o associacions actualment pero també és cert que no hi ha cap referent
sanitari sobre el tema i aixd0 fa que sempre quedin dubtes sense resoldre o

informacions que es queden a l'aire sense tenir cap fonament cientific.
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(4] REVISED AMERICAN SOCIETY FOR REPRODUCTVE MEDICINE CLASSIFICATION OF
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ANNEX 2.

CONSENTIMENT INFORMAT

Estimada senyora:
Ens complau invitar-la a participar en el treball que em de realitzar per la
Universitat Rovira i Virgili. La seva participacié és de gran importancia en el

nostre procés d’ensenyanca i aprenentatge.

L’'objectiu general del treball es observar, analitzar i identificar aspectes
rellevants sobre la salut mental d’'una dona que té endometriosis, és a dir com
aguesta pot afectar en la seva salut mental i quines emocions i patologies
psicologiques poden manifestar degut a aquesta malaltia.

Es per aixo que li demanem que ens permeti realitzar-li una entrevista en la qual
ens transmeti la seva experiéncia i/o vivéncia sobre la endometriosis i els seus
efectes a nivell psicologic. Us assegurem la confidencialitat de les dades

obtinguts, assegurant el seu anonimat.

Té llibertat de participacié i per fer-ho, no rebra cap compensacié. No estan
previstos riscs per la seva integritat fisica i moral, ja que es tracta d’'una recollida

d’informacio mitjangant I'entrevista.

Per I'obtencio de la informacio durant les entrevistes autoritza a que es gravi en
audio o es prenguin notes de les mateixes. Un cop conclos el treball seran
destruides les dades obtingudes a través de les gravacions o per escrit, podent

ser revisat per voste si aixi ho desitja.

Esta garantida la confidencialitat de les informacions, abans, durant i després del
treball, i també el seu anonimat. Te llibertat per renunciar a participar en el treball
0, abandonar el mateix en qualsevol moment. La informacié obtinguda sera
utilitzada per la realitzacié d’un treball personal que només sera revisat pels
nostres professors i que en qualsevol moment pot ser sol-licitada per la seva

revisio per la seva part, sense que aparegui en cap moment la seva identitat real.
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Jo, , he llegit i
comprés la informacio del present escrit. Deixo constancia de que accepto

participar lliurament i de que puc abandonar el treball quan vulgui, sense
necessitat de justificar la meva decisio.

A a de de 201 .

Firmat:
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ANNEX 3.

ENTREVISTA 1

1. Quin significat té per voste viure amb endometriosis?
Per mi viure amb aix0, clar jo no sabia que em passava, estava
preocupada quan em va comengar a agafar perqué a mi m’ho van
diagnosticar al febrer pero jo recordo que el setembre passat jo ja ho
passava fatal cada cop que em venia la regla em feia molt mal (cara de
patiment) i a mi mai, mai a la vida m’havia fet mal la panxa quan em venia
la regla. Per aix0, per mi era molt estrany que em fes tan de mal, a nivell
que potser estava de peu fent alguna cosa i m’havia d’agenollar perqué
em feia molt mal i no sabia que em passava i no poder fer vida normal

alguns dies... (silenci).

Quan el febrer em va comencar a agafar molt més fort hi havies dies que
no podia anar ni a la universitat ni fer res perqué no em podia ni aixecar
del llit i estava molt adolorida. El fet de no saber qué em passava i no
poder ni aixecar-te per anar al metge pel teu propi peu era com... nose...
(cara trista). El fet aquest d’intentar normalitzar-ho perqué dius bueno, es
de la regla, perd de dir “hooh, perd no puc fer res” i com rabia, ho vaig

viure amb molt rabia.

2. Quin tractament segueix o ha seguit arran d’aquesta malaltia?
L’unic tractament que estic seguint arran de tot aixd sén pastilles
anticonceptives que me les van receptar perque em van dir que al regular
hormones també regulava el tema dels quistos i fa que no me’n surtin o
que si en tinc fa que no em faci tant de mal com quan no me’n prenia, ja
gue ara des de que em prenc les pastilles anticonceptives el primer dia
potser si que em fa una mica de mal pero ja no és el dolor tant extens dels

quistos que tenia.
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3. Que li deien la seva familia 0 amics quan els hi explicava els seus
simptomes? Quins eren aquests simptomes caracteristics que
experimentava?

El principi de tot potser no ho deia tant amb la meva familia perqué bueno
el cap de vall jo pensava “bueno tinc la regla em fa mal la panxa” no ho
veia com una cosa preocupant. Pero quan em va agafar més fort el dolor
el febrer si que trucava, pergue jo en aquell moment estava a Tarragona i
jo sent d’lgualada i tenint la meva familia alli vaig haver de trucar al meu
pare i dir-li “si us plau vine'm a buscar no em puc moure, no puc anar ni a
I'hospital ni fer res” i quan van veure que de veritat ho estava passant fatal
es van preocupar i quan vaig arribar a lgualada vam estar anant molts
cops al metge, tots els cops que ho vaig necessitar ni que se’'m passes el
mal perqué em posaven un calmant i se’m passava i llavors quan em
tornava si jo necessitava tornar a I'hospital ells m’hi portaven... Ells van
ser molt comprensius amb mi i em van estar ajudant en tot moment els

meus pares

4. En algun moment van dubtar del que els hi explicava?
No, no, en cap moment van dubtar perqué és que realment els moments
gue jo ho tenia dolor era tant fort i em feia tant de mal que jo estava plorant
al sofa, retorcant-me de dolor i ja veien que em passava algo, que era real
que no podia ser mentida. Perqué fins i tot quan entrava per urgencies jo,
la gent s’aixecava per cedir-me el lloc de la cara de dolor que tenia.

Perd com he dit en cap moment van dubtar ni res, em van ajudar sempre.

5. Quan va buscar ajuda als especialistes, que li deien primerament? Li van
diagnosticar rapidament?
Uiii... No, no, no... no m’ho van diagnosticar rapid... Tampoc van tardar
molt pero uns quants dies si. Primerament em van dir que estava ovulant,
que era dolor de regla i em van estar fent unes proves com per exemple
ecografies vaginals i res... Em deien que si que tenia uns quistos petites
perd que eren d’aigua i que ja se’m passaria. Em van donar uns calmants

i em deien que em prengués “Enantyum”, que m’ho anés prenent en funcié
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del dolor que tingués, és a dir, jo podia anar regulant una mica el dolor, tot
i aixi em seguia venint un altre cop el dolor i vaig haver d’anar uns quants
cops a I'hospital a que m’anessin mirant perque al cap de dies encara em

seguia fent molt de mal.

Quines arees (personal, laboral, sexual, parella...) de la vida de la dona
amb endometriosis es veuen afectades?

Les arees que es van veure afectades era sobretot el fet que si tenia la
regla i em feia molt mal la panxa era com “no, no, no vull sortir avui o no
puc quedar amb tal persona perque em trobo molt malament i prefereixo

guedar-me a casa’.

Inclos quan em va comencar a agafar recordo que amb la coral que jo
canto, cantava i estavem gravant un cd i jo estava ovulant i m’estava
“morint” de dolor, fins el punt que vaig haver de sortir de la gravacio perqué

no m’aguantava del mal i necessitava seure.

Més tard, uns mesos després vam anar a fora un cap de setmana amb
uns amics i me’n vaig haver d’anar dormir abans d’hora un dia perqué no
podia aguantar-me del mal, necessitava estar estirada... Per tant, en les
arees que m'ha afectat més és sobretot a nivell social, d’amistats, el fet
aguest del dolor et trenca molt els plans, et limita molt alhora de poder fer

coses.

També a nivell de seguir amb la meva vida al dia a dia de la meva vida, jo
hi havia molts dies que no podia anar a classe perque em feia molt de mal
I es que no podia aixecar-me, i clar, tot aixd eren classes que m’anava
perdent i que després a final de curs em vaig veure afectada, per exemple,
en una assignatura vaig haver de fer un treball extra perqué m’aprovessin
perqué havia faltat uns dies concrets importants i aixo va fer que la meva

nota baixes, evidentment.
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7. Com li ha afectat 'endometriosi en el seu dia a dia?

No en el meu dia a dia normal després com que jo tampoc em pensava
que fos res serio, perque era com quan jo tenia la regla nomeés, no
m’afectava. Només era ben bé quan jo tenia la regla potser els primers
dies m’afectava molt perqué em feia mal i com he dit a la pregunta
anterior, no podia fer la meva vida, pero era com que ja estas sent una
dona i tenint la regla des de fa tants anys estas ja com acostumada i
penses bueno son un parell de dies al mes que potser estas més baixa
de defenses i tot. Pero, no, la resta de dies jo podia seguir fent vida normal
i tot bé.

8. Com creu que ha repercutit I' endometriosis en la seva salut mental?
No, mentalment, no crec que m’afectes molt tampoc, o sigui el procés que
diguem. Perque al principi de tot quan et diuen que tens un quist molt gran,
perqué el meu cas va ser un quist com de 3 cm de gran, que era més gran
que el propi ovari i clar, aixd primerament t'espanta i que de cop et diguin
que t'operem, que ara ve el metge i ho preparem tot... t‘espanta una mica.
A més a més a mi no m’havien operat mai i nose, et sents una mica sola,
penses ets adulta o al ser major d’edat i has de firmar tots els papers,
donar consentiment de tot... és com un procés una mica estrany, perque
es com no saps que passara, aqui tothom m'esta dient firma aixo, que
corra que t'opero... Perd tu no saps com anira tot aixi i es com una mica

estrany.

El que si que me’n en recordo es que després de l'operacid6 em vaig
despertar en una sala on els metges t'esperen a que et despertis de
I'anestesia per portar-te cap a I'habitacio.... vaig tenir moltes, moltes
ganes de plorar, perqué em sentia molt malament, aixo si. Nose perque,
perd em sentia molt estranya... nose... Pensava m’han estat tocant per
dintre, m’han estat fent coses pel meu interior i no saps ben bé que ha
passat ni com ha anat i et sents estranya. Recordo que quan vaig pujar a
I'habitaci6 em vaig posar a plorar perqué no sabia que em passava i era

un sensacio molt estranya.
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9. Pensa que la societat compren el dolor que tenen les dones amb
endometriosis?
Penso que hi ha una part de la societat com serien les dones si que ho
compren pero una gran part no ho compren. Jo crec que totes les dones
comprenen aquest dolor que sentim i quan coneixes altres dones que
tenen aixo, lo dels quistos de la endometriosis, de seguida saps que li fa

molt mal i que ho passa malament.

En canvi, els homes, jo crec que no, que per molt que et diguin que si que
ho comprenen mai podran saber-ho, perqué es un dolor que mai
experimentaran i llavors es impossible que ens comprenguin. Hi pot haver
gent, homes... més empatics, amb aixd em vull referir a que puguin patir,
perque tu estas malament i et veuen apurada de dolor o molt malament, i
es una persona que t'estima molt i pot estar patint per tu per veure't
d’aquella forma. Perd quan una persona o0 sobretot un home quan no té
un vincle emocional amb tu penso que no sap el dolor que pots arribar a

patir ni es preocupa per tu nires.

10.Com afecta emocionalment viure amb endometriosis?

Pot influir en la vivéncia i imatge d’'una mateixa? | en l'autoestima?

Si, si, si que crec que pot influir en tot aixo. Perque en el meu cas quan
em vam operar per retirar-me el quist que tenia, era tant gran que el que
feia el meu ovari era donar voltes sobre si mateix pel pes del propi quist
que s’estava “enrullant”. Aixd va fer que una de les meves trompes de
fal-lopi perdés una part, és a dir, durant I'operacié em van haver de treure
una part de la meva trompa perquée I'ovari ’havia fet malbé i la van haver
de treure. Llavors la meva ginecologa que em va operar em va dir que no
patis perqué era jove perd segurament aquella trompa no es podria
reconstruir per ella sola i gue nomeés en tindria una. Per tant, en realitat és
com si només tingués la meitat de probabilitat de tenir fills en un futur que
la resta. O sigui que si que crec que si que influeix en la vida. En lI'aspecte
emocional o mental ara al ser jove no veig que m’afecti molt perqué no

estic pensant en tenir fills, pero si que crec que arribara un dia en que
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11.

voldré ser mare i m'’influira i patiré molt per aquest tema, perdo de moment
no em vull enguixar ni pensar-hi molt. El que hagi de ser, sera (cara de

preocupacio...)...

Com pot afectar a les relacions amb els altres?

Les meves amigues es van estar preocupant molt, sobretot quan em van
ingressar a I'hospital per operar-me quan m’ho van trobar, aquella nit
recordo que les meves amigues estaven juntes i van estar tota la nit
parlant amb la meva mare pel mobil per preguntar que com estava, com
havia anat I'operacio, ja que em van operar de nit. Penso que no ha
afectat amb les meves relacions perque tant els meus amics com amigues
em van fer costat en tot moment, em van venir a veure a casa, em van
preguntar com estava durant les setmanes després que vaig estar de

repos i tots em van recolzar molt.

12. Amb quines limitacions o péerdues es pot trobar?

Doncs, com he dit anteriorment, per exemple en el meu cas una de les
limitacions que veig es la dificultat que puc tenir a la llarga per tenir fills,
gue ara mateix no puc saber. La meva doctora em va dir que hi han unes
proves que puc fer-me per veure com esta la meva esterilitat després
d’una operacié com la meva que em van haver de treure una trompa de
fal-lopi. Pero jo no me la vaig voler fer perqué ara mateix no ho necessito
saber tampoc i es una cosa que ara no m’afecta perque no vull tenir fills.
Recordo que la meva avia estava molt preocupada, bueno suposo que
encara estar, perqué no em feia la prova i estar una mica preocupada per
aguest tema, per la dificultat en un futur de no poder tenir fills. Pero al final
penso que quan arribi el moment de ser mare ja veure’'m que passa.
Perqué potser ara em poso a preocupar-me per aixo i al final en puc tenir

sense cap problema o no, ja ho veurem quan arribi el moment.
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ENTREVISTA 2

1. Quin significat té per vosté viure amb endometriosis?
Ara ja ho porto bastant bé, pero al principi va ser bastant angoixés i dur ja
que, no havia sentit mai a parlar d’aquesta malaltia i no coneixia de que
es tractava. Fins que no vaig trobar els metges indicats i em van explicar

en que consistia i en quin grau el tenia no vaig estar tranquil-la

2. Quin tractament segueix o ha seguit arran d’aquesta malaltia?
Cap, pero si que he estat en tractament amb anticonceptius orals i de varis
tipus. Els he hagut de deixar perque vaig patir migranyes molt fortes i
estava amb migranyes de 3 a 4 cops per setmana i em van aconsellar
deixar-les i no seguir amb cap tractament. En el meu cas no em van
aconsellar una cirurgia per la meva edat i pel fet de que algun dia voldria
ser mare i si m’'operaven baixaria molt la meva qualitat ovarica. El que si

tinc son revisions cada 3 mesos per avaluar la malaltia.

3. Que li deien la seva familia 0 amics quan els hi explicava els seus
simptomes? Quins eren aguests simptomes caracteristics que
experimentava?

Em van explicar que jo des de que vaig comencar amb la regla
segurament ja tenia endometriosis, perd vaig tenir la “sort” perqué al
principi va ser asimptomatica, €s a dir no vaig tenir cap molestia ni cap
simptoma. Vaig comencgar a anar a revisions al ginecoleg perque tenia
molts dolors d’uter que per mi no eren normals, també tenia cansanci fisic
i em sentia molt inflada. La gent es pensa que es alguna cosa normal tenir
dolors a la regla i al principi no m’entenien pero pel general vaig tenir

bastant de suport i comprensié de part d’amics, familia i parella.

4. En algun moment van dubtar del que els hi explicava?
Si, algunes persones em deien que com podia tenir tants dolors, que
exagerava i diferents metges també passaven de mi quan arribava a

urgencies explicant els meus simptomes i jo demanava que em fessin una
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ecografia i em deien que tenia gasos i restrenyiment. No m’entenien i jo
em sentia molta frustrada i enfadada perque em donava la sensacio de
gue anava alla a perdre el temps i de que jo era una fluixa per no aguantar

aquells dolors.

5. Quan va buscar ajuda als especialistes, que li deien primerament? Li van
diagnosticar rapidament?
Va passar un any i mig abans de ser diagnosticada. Vaig passar per molts
ginecolegs els quals em deien que tenia quistos i que marxarien sols en
un temps, i d’altres, em deien que havia d’operar-me. Fins que vaig arribar
a una doctora que em va dir que ella pensava que tenia endometriosis,
pero que ella no era especialista en el tema i per aixd em va derivar a una

unitat especialitzada de endometriosis a la clinica Dexeus de Barcelona.

6. Quines arees (personal, laboral, sexual, parella...) de la vida de la dona
amb endometriosis es veuen afectades?
En principi en el tema personal em va afectar molt, vaig deixar de tenir
vida social perqué sempre estava cansada i amb dolors, vaig deixar de
correr i de fer esport. Emocionalment estava trista per les nits tenia
insomni degut als dolors i a la preocupacié perqué no sabia que em
passava. | per suposat que per la part sexual també va influir, vaig
disminuir les relacions sexuals perqué en la penetracié sentia molt de

dolor degut als quists que tenia.

7. Com li ha afectat 'endometriosi en el seu dia a dia?
Després de ser diagnosticada vaig sentir un gran alleugeriment, perque ja
sabia el nom de la malaltia que tenia i els metges em van tranquil-litzar i
em van donar respostes a tots els meus dubtes i solucions. Aixo ha fet
que el meu dia a dia s’hagi anat normalitzant i hagi aprés a conviure amb

el que tinc, encara que es faci dur.

8. Com creu que ha repercutit 'endometriosi en la seva salut mental?
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Al principi de la malaltia ho portava molt malament, emocionalment no em
trobava bé, tenia moltes pors perqué era una cosa nova i m’havia tocat a
mi. Vaig tenir la mala idea de buscar a foros de dones que tenien el mateix
que jo i que moltes d’elles no podien tenir fills, ja que la malaltia els hi
havia provocat infertilitat. D’altres dones que deien que no tenien ovaris o0
que tenien altres organs afectats, perd bueno amb el temps i amb I'ajuda

de la familia, amics, parella i metges tot ha anat millorant a poc a poc.

9. Que ha suposat per vosté haver de conviure amb els simptomes?
Vaig tenir una temporada de 8 mesos, més o menys, que tenia dolors a
diari, uns dies més que d’altres perd que no em permetien fer una vida
normal i no sabia si al dia seguent estaria millor o pitjor. Aixd em va fer
estar molt desanimada i amb poques ganes de fer coses durant el meu
dia a dia, ja que arribava a ser molt esgotador i depriment estat tot el dia
a casa sense poder fer res. Perd quan tenia un dia “bo”, és a dir sense el
dolor tan fort, aprofitava tot el que podia el dia perqué segurament

'endema em passaria tot el dia al sofa o al llit aguantant els dolors.

10.Pensa que la societat compren el dolor que tenen les dones amb
endometriosis?
No, crec que no. Pensen que son dolors de regla normals i que exagerem
quan ho expliguem o quan ens queixem. Socialment penso que esta
infravalorat el dolor de la regla i que no se li fa el cas que se li hauria de

fer.

11.Com afecta emocionalment viure amb endometriosis? Pot influir en la
vivencia i imatge d’una mateixa? | en l'autoestima?
Cada dona és diferent i la endometriosis té diferents graus d’afectacié. En
el meu cas he tingut la sort que la malaltia va ser asimptomatica durant
molts anys, perd emocionalment m’afecta molt pensar en el tema de la

fertilitat. Em preocupa no saber si podré tenir fills o no algun dia.

12. Amb quines limitacions o péerdues es pot trobar?
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L’esport ha sigut la meva unica limitacioé fins a dia d’avui. S6c una persona
que m’agrada molt I'esport sobretot correr sempre he sigut molt activa,
pero ara pels dolors he deixat de cérrer. pero bueno com ara ja comenco

a trobar-me millor espero poder reprendre I'esport.
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ENTREVISTA 3

1. Quin significat té per voste viure amb endometriosis?
Viure amb endometriosis és un patiment, una incomoditat i una limitacio.
La qual cosa m'afecta en el meu dia a dia. Pero, ser diagnosticada
d'endometriosis a la vegada va ser un descans per mi, perque per fi
s'’havia el que em passava. A partir d'aqui, el segtient pas era anar a lluitar
contra aix0. Recordo el dia que m'ho van diagnosticar. Vaig sortir plorant
de la consulta. Tenia una mescla de sentiments. Per una banda, estava
contenta pergue sabia el que tenia. Em sentia escoltada i confirmaven
(per dir-ho d'alguna manera) els meus dolors. Pero, per altra banda també
em sentia molt trista, perduda per tot el que em vindria des d'aquell

moment.

2. Quin tractament segueix o ha seguit arran d’aquesta malaltia?

Quan vaig ser diagnosticada d'endometriosis em van explicar des d'un
primer moment que era una malaltia cronica i que no hi havia practicament
estudis, la qual cosa significava que era una malaltia desconeguda. En un
principi em van proposar dues possibles solucions: quedar-me
embarassada o un tractament amb anticonceptius. Vaig decidir-me pel
tractament amb anticonceptius, perd ja era massa tard. Els dolors
continuaven i no trobava cap millora. Els brots d'endometriosis ja eren
massa grans. Vaig ser operada d'endometriosis per primera vegada al
juny del 2017, aquella vegada els brots m'afectaven la bufeta, al costat de
I'apendix i el ligament ovaric. Actualment, torno a tenir un brot que
m'afecta el recte.

A dia d'avui, estic seguint un tractament amb anticonceptius. Me'ls prenc
sense descans d'aquesta manera el meu cos no ovula i no tinc la regla,
evitant en tot moment possibles dolors. També segueixo un tractament
psicologic, ja que tot aixd em produeix estres, ansietat i insomni.
Proximament, em diran si m'han de tornar a operar d'aquest nou brot.

Paral-lelament, m'han recomanat que m'he de congelar ovuls al més aviat
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possible, ja que les meves reserves s6n menors a les d'una noia normal

de la meva edat, i 'endometriosis produeix infertilitat.

Que li deien la seva familia o amics quan els hi explicava els seus
simptomes? Quins eren aquests simptomes caracteristics que
experimentava?

Jo patia dolors molt forts en cada menstruacio, vomits i marejos. Fins i tot,
m'havia desmaiat alguna vegada. Practicament, cada mes havia d'anar a
I'nospital a que em posessin per via entre-venosa algun calmant. En aquell
moment patia moltes molésties quan anava a orinar, tenia dolor constant
al sol pélvic i dolors durant les relacions sexuals. A dia d'avui segueixo

tenint dolors al sol pélvic i dificultats per anar de ventre.

La meva familia sempre m'han recolzat en tot moment. S’havien que patia
de veritat perqué veien que plorava, em caragolava damunt del llit per
culpa dels dolors, vomitava i quan m'aixecava del llit em desmaiava.
Deixava de fer moltes coses perqué el malestar que patia em limitava
totalment. Fins i tot, em treia la gana i entrava en panic cada vegada que
m'havia de baixar la regla. Ells sabien que alguna cosa passava. Només
una vegada se'm va questionar el problema després d'haver visitat
diversos metges i d'’haver-me realitzat diferents proves. Va ser la meva
germana, que em va dir que si havia alguna possibilitat que aquells dolors

fossin psicologics.

El detonant va ser quan estan a Irlanda em van agafar uns dolors molt
forts. Jo els recordo identics als que tenia cada vegada que tenia el
periode. De fet, era el primer dia que tenia la regla. Tot coincidia. Pero
aguella vegada, a més a més, se'm va ajuntar amb una apendicitis. Com
que jo estava tant mentalitzada que era la regla, vaig aguantar dos dies
amb els forts dolors i els vomits. Fins que va arribar un punt en qué el meu
cos va deixar d'acceptar l'aigua, i la febre se'm va disparar. Cada vegada
gue bevia aigua vomitava al moment i ja estava molt debil. Vaig anar a

urgencies a I'hospital i em van tenir d'intervenir d'urgéncia per peritonitis.
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Havia confés una apendicitis amb uns dolors d'ovaris. Quan vaig tornar
d'Irlanda els meus pares em van portar a Barcelona a la Dexeus per posar
fi als meus dolors. | després de diverses visites i de diferents proves:
ecografies, TACS,... m'ho van diagnosticar.

En algun moment van dubtar del que els hi explicava?
En cap moment. Des d'un principi em van escoltar i em van preguntar per
indagar en el problema. Una vegada em van fer el diagnostic em van

acompanyar i recolzar en tot moment.

Quan va buscar ajuda als especialistes, que li deien primerament? Li van
diagnosticar rapidament?

Vaig estar més de dos anys anant de metge en metge per intentar esbrinar
el qué em passava. Em vaig fer diverses ecografies a la bufeta, als ovaris
i tot em sortia bé. No entenia el qué em passava. Fins que no vaig anar a
la Dexeus no van saber dir-me el qué em passava. El problema de
I'endometriosis és que fins que els brots no sdn molt grans costen molt de

veure. Quan a mi m'ho van diagnosticar, un d'ells ja feia 5 cm.

Quines arees de la vida de la dona amb endometriosis es veuen
afectades? ( dins de les arees: personal, laboral, sexual, parella,...)

Aqui en primer lloc he de diferenciar I'abans i el després del diagnostic.
Pel que fa en l'area personal abans de que sapigués que patia aquesta
malaltia em sentia malament, frustrada, perduda, veia que em limitava en
moltes coses. Cada vegada que tenia la regla era un patiment. No podia
seguir el meu ritme habitual, havia de deixar de fer coses perqué realment
no podia fer-les. Una vegada operada tot aixd ha canviat. Si que a
vegades tinc dolors, pero ja no sén els que eren. He estat dos anys portant
una vida normal. Si que és cert que jo he d'anar al ginecoleg maxim cada
sis mesos, i m'han de controlar més que una noia de la meva edat sana,

perd aixd no m'impedeix de res. Ultimament, com que he desenvolupat
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aquest altre brot tinc algun que altre dolor, perdo com que segueixo el
tractament amb anticonceptius els dolors s6n molt menors.

Pel que fa a la vida laboral, mai he deixat d'anar a treballar. Tot i qué més
d'un dia a sigut un repte de superacio. Pero intento portar una vida normal,
necessito sentir-me lliure dintre les meves limitacions.

En quan a les relacions sexuals també he notat un gran canvi. Recordo
gue abans de la intervencié les relacions eren doloroses. No en tenia
ganes, tenia por de que em fes mal. M'incomodava molt perqueé fins i tot
sagnava moltes vegades.

7. Com li ha afectat 'endometriosis en el seu dia a dia?
Actualment, en el dia a dia m'afecta de manera psicologica. Em produeix
estrés que m'hagin de tornar operar, ja que és una operacio agressiva. La
recuperacio de l'altra operacio va ser molt dura i em va costar 7 mesos
tornar a estar bé. No podia fer vida normal, ni entrenar, ni fer esforcos,

tenia 'abdomen molt inflat,... tot aixdo em preocupa molt.

8. Com creu que ha repercutit 'endometriosis en la seva salut mental?
A repercutit de manera negativa. De fet, ara segueixo un tractament
psicologic perqué pateixo un quadre d'angoixa i estrés que a la vegada

em produeix insomni. Vaig molt cansada.

9. Que ha suposat per voste haver de conviure amb els simptomes?
Al cap i a la fi és acceptar-ho i aprendre a conviure amb tot el que
comporta. Pero amb el seguiment que porto per part dels especialistes tot

es fa molt més ame.

10.Pensa que la societat compren el dolor que tenen les dones amb
endometriosis?
Quan jo vaig ser diagnosticada d'aquesta malaltia no n‘havia sentit a parlar
mai. No se si és perque no se'n parlava o perqué simplement no havia
prestat atencié. Ara que ho pateixo, doncs jo ho explico obertament, sense

tabls. Penso que també és una manera de donar-ho a coneéixer.
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Ultimament, emetien un anunci per la radio parlant de I'endometriosis i el
seu diagnostic, cosa que em satisfa completament. A les xarxes socials
també se'n parla. Tot plegat és un pas meés perque les dones que ho patim

ens puguem sentir recolzades.

11.Com afecta emocionalment viure amb endometriosis?

Pot influir en la vivéncia i imatge d’'una mateixa? | en 'autoestima?
Emocionalment et sents trista, buida i al principi incompresa. Com a dona
és molt dur. No només aix0, siné que també provoca una fatiga i una
desesperacio que t'anul-la com a persona.

A mi personalment, la primera intervencié em va deixar 4 cicatrius a
I'abdomen perd aixd no m'ha afectat perqué penso que la millora a sigut
tant gran que esta per sobre d'unes cicatrius. Si que és cert, que les
cicatrius depenen d'on tens els focus i del tamany. Jo he vist per les xarxes
socials noies amb unes cicatrius enormes. Aixi que penso, que en part
tinc sort. L'autoestima es pot sentir afectada. No és el meu cas. Pot ser
perqué encara no m'he plantejat tenir fills, perd avui en dia no em
preocupa perque hi ha molts tractament que em poden ajudar si mai ho
necessito. | si no pogués tenir-ne penso que €s perque no n'‘he de tenir.

Ho accepto i prou.

12.Com pot afectar a les relacions amb els altres?
Jo he intentat portar una vida normal i ho he explicat sense amagar-me'n.
Cosa que m'ha ajudat molt. En primer lloc, perqué és una manera
d'expressar-me i en segon lloc, per donar a coneixer-la. Aixi doncs, la gent
gue m'envolta sap que ho pateixo i empatitzen amb mi. Al cap i a la fi tots

SOom persones.

13. Amb quines limitacions o péerdues es pot trobar?
L'endometriosis a part dels forts dolors que et pot ocasionar també
produeix infertilitat. | aquest és un dels problemes més importants per una
dona que vol ser mare. Es per aixd que un diagnostic a temps és una

recompensa. En general, una dona que pateix endometriosis t¢é menys
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reserves que una dona que no la pateix de la mateixa edat. Si a més a
més, afecta als ovaris, la cosa es complica. Es per aixd que a mi m'han
recomanat congelar-me ovuls el més aviat possible. D'aquesta manera
evitaria, en tot moment, que aquesta malaltia sigui un entrebanc el dia que

decideixi ser mare.
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