Articulo Endometriosis — Marzo, Mes de la Endometriosis, 2012
Revista Buena Vida

La experiencia de vivir con endometriosis

Por Idhaliz Flores Caldera, PhD, Directora del Endometriosis Research Program, Ponce School of
Medicine, y Miembro de la Junta, Fundacion Puertorriquefia de Pacientes con Endometriosis
(FPPE), Inc.

“A la edad de 28 afos me operaron de endometriosis, en una histerectomia subtotal, es decir me
sacaron el ovario izquierdo y la matriz. Desafortunamanente no pude concebir hijos. Antes de esa
cirugia me hicieron 3 laparoscopias para extirparme pequefios quistes que tenia en el ovario.
Actualmente tengo 36 afios y vuelven a molestarme los quistes. Estoy esperando la orden del
meédico para la cirugia. S6lo espero no perder mi otro ovario.” - Zuly

“A los veintidos afios de edad comencé a sufrir de verdad. Yo no sabia lo que era la
endometriosis ni pensé que lo que tenia podia ser una enfermedad, las personas cercanas a mi
(mujeres) me repetian que esto era parte de ser mujer, y que debia resignarme, ya que esto era
normal. A los veintiseis descubri que mi madre sufria de una enfermedad llamada endometriosis y
que la iban a operar. Decidi averiguar de qué se trataba y comencé a buscar informacion.” —
Blanca

“Me dijeron que posiblemente tenia endometriosis, ya que me dan unos dolores demasiado
horribles. Llevo dos laparascopias y me han visto aproximadamente 12 ginecélogos distintos y
ninguno me ha dicho bien que es lo que tengo en realidad.” - Marilyn

Estas endo-historias son una buena manera de comenzar este articulo que pretende educar e
informar a las mujeres puertorriquefias sobre una condicion que muy pocas conocen, pero que
podria estar afectando a 1 de cada 10 mujeres en edad reproductiva alrededor del mundo:
endometriosis. Esta condicién dolorosa y enigmética afecta a aproximadamente 9 millones de
mujeres en EU y 50 mil en Puerto Rico. No se sabe qué causa la endometriosis, pero factores
genéticos, inmunoldgicos y ambientales juegan un rol importante en el desarrollo de esta
enfermedad. El sintoma més caracteristico de la endometriosis es la dismenorrea, o dolor con la
menstruacion, el cual puede presentarse desde el primer ciclo menstrual de adolescentes y en
nifias tan jovenes como 8 afios de edad. Otro sintoma frecuente es la dificultad para concebir,
gue puede afectar hasta a 4 de cada 10 mujeres con endometriosis. El tercer sintoma mas comun
es la dispareunia, o dolor durante o después de las
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hacer un historial y fisico completo que ayude a
descartar las posibles causas de este dolor.

El ginecélogo/a es el profesional capacitado para hacer el diagnostico y tratamiento de la
endometriosis. Ya que no existen pruebas de sangre especificas para la endometriosis, la Unica
manera para hacer el diagnéstico es mediante una “laparoscopia”. Durante este procedimiento,
se hace una pequefa incision en el abdomen y se inserta un tubo con un lente por el cual el
ginecologo puede observar donde se encuentran los implantes de endometriosis y cuan severa es
la condicién. Dependiendo de los sintomas que presente la paciente el ginecdlogo/a puede
recomendar que el cuidado médico incluya evaluaciones con el gastroenterélogo, urdlogo, fisiatra
y especialista en manejo de dolor, ademas de consultas con psicologos o consejeros que ayuden
a la paciente a lidiar con los asuntos de caracter emocional y psicolégico que a menudo
enfrentan.
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La endometriosis no tiene una cura definitiva, pero existen varias estrategias de tratamiento que
ayudan a aliviar los sintomas. Estos medicamentos previenen la menstruacion, evitando asi que
los implantes sangren y que se produzca la inflamacion. Los tratamientos disponibles disminuyen
los niveles de estrégeno en el cuerpo— simulando un estado de embarazo o de menopausia— y
asi logran que los implantes de endometriosis dejen de crecer y se atrofien. Ademas, durante la
laparoscopia el ginecélogo “quema” las lesiones
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Los sintomas de la endometriosis impactan todas las facetas de la vida de la paciente: fisica,
mental y emocionalmente. El dolor les impide hacer sus actividades de dia a dia, como estudiar o
trabajar, asi como asistir a actividades sociales, y participar en deportes o hacer ejercicios. El
poco conocimiento de la endometriosis como una enfermedad real causa que las pacientes sean
estigmatizadas como problematicas, vagas o “changas”. Patronos, maestros, amigos, y familiares
piensan que ellas estan inventando el dolor como una excusa para no cumplir con sus
responsabilidades. Como resultado estas chicas se sienten aisladas e incomprendidas, frustradas
y con coraje. Algunos de los comentarios mas comunes que ellas escuchan son: “No es posible
gue duela tanto”, “No sera que te lo estads inventado”, o “El dolor se ira cuando quedes
embarazada”. La realidad es que el dolor no se ira por si sélo, sino que probablemente
empeorard, y que el embarazo no es una cura definitiva aunque ayuda a disminuir los sintomas.

Con el propésito de entender mejor la sintomatologia y el efecto de esta condicién en la psiquis y
el estado emocional de las pacientes, el Programa de Investigacion de la Endometriosis de la
Escuela de Medicina de Ponce, llev6 a cabo un estudio para determinar los costos sociales,
econémicos y emocionales asociados a esta enfermedad. Estos costos incluyen aquellos
asociados a cirugias, pruebas diagndsticas, y tratamientos que no fueron cubiertos por los planes
médicos, ademas de aquellos relacionados con la pérdida de dias de trabajo o baja productividad
en el trabajo. Se encontré6 que las pacientes con endometriosis severa consideran su dolor
“incapacitante” ya que les impide hacer tareas normales del diario vivir o hasta presentarse a su
trabajo. Como consecuencia, muchas pacientes reportan efectos negativos en su crecimiento
profesional, y algunas se han visto forzadas a trabajar a tiempo parcial o a renunciar a sus
trabajos. Otros estudios que se llevan a cabo actualmente pretenden contabilizar el impacto de la
endometriosis en la productividad en el trabajo y también determinar los costos del diagndstico y
manejo de la endometriosis a los planes médicos en Puerto Rico. El proposito de estos estudios
es establecer que la endometriosis es un problema de salud publica importante en la poblacion
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puertorriquefia. También esperamos obtener data que se pueda utilizar para concienciar a la
comunidad y a los proveedores de la salud acerca de la endometriosis, y como se ve afectada la
paciente de manera fisica, econémica, social y emocional. Como resultado de ésta investigacion
esperamos inducir el desarrollo de leyes que protejan a esta poblacion de problemas laborales y
gue garanticen la calidad de vida de estas pacientes.

La Fundacion Puertorriqueiia de Pacientes con Endometriosis (FPPE) quiere lograr que
mujeres que sufren de dolor pélvico cronico reciban un diagndstico, una razén clara sobre la
causa de un dolor que ellas no pueden tolerar ni mucho menos comprender. Se ha documentado
un retraso de 9 afos (en promedio) en el diagndstico
de la endometriosis en Puerto Rico, similar a lo que
se ha reportado en otras partes del mundo. Es
importante llevar el mensaje de que existen
alternativas quirargicas y médicas para aliviar el
dolor que ayudan a mejorar su calidad de vida. De
ser necesario, deben recibir ayuda psicolégica o
espiritual. Participar activamente de actividades educativas y grupos de apoyo para pacientes es
también muy beneficioso. En estos grupos conoceras a otras mujeres que entienden exactamente
lo que sientes. Alli podras expresarte mientras aprendes qué cosas le han funcionado a otras
pacientes. Para mas informacién sobre los grupos de apoyo para pacientes con endometriosis en
Puerto Rico llama al 787-840-2575 x 2611, 2177, escribe a iflores@psm.edu, o0 visita nuestra
grupo en Facebook: Endometriosis de Puerto Rico. También puedes visitar nuestra pagina web
www.endopuertorico.org., en donde encontraras articulos de interés para ti y que puedes imprimir
y compartir con amigos, familiares, compaferos de trabajo y patronos. Para mas informacion
sobre la endometriosis pueden consultar el libro “Endometriosis: Libro de consulta” por Mary Lou
Ballweg el cual pueden ordenar en la pagina web www.endometriosisassn.org.

“Continto leyendo y aprendiendo sobre
mi enfermedad ya que sé que no estoy
curada. He aprendido que los dolores
fisicos solo los siento yo, y por eso soy
yo quien debe buscar una solucion.”

- Blanca

La FPPE invita a todas las chicas, esposos, padres y publico en general que quieran conocer mas
sobre este tema a participar de nuestras actividades educativas y de concienciacion. Como parte
de la celebracion del mes mundial de la Endometriosis estaremos llevando a cabo una actividad
educativa el sdbado 3 de marzo de 9am a 2pm en el Penthouse del Hospital Auxilio Mutuo. Para
mas informacién sobre la FPPE, o sobre nuestras actividades pueden llamar a: 787-840-2575 x
2166, 2177, 2192 o visitar nuestra pagina web.

www.endometriosispr.net

Facebook: Endometriosis Puerto Rico, EndoTeens

Twitter: @endopr2010
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