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1. Presentacio

El Departament de Salut ha recollit la demanda de dones afectades d’endometriosi i de
professionals de salut implicats en la seva atencio sobre la necessitat d’ordenar i optimitzar el
servei que ha de donar el sistema de salut a Catalunya.

El model que us presentem ajudara a visibilitzar les dones amb aquesta malaltia, millorara
l'accés a un diagnostic més rapid, cosa que evitara que es generin situacions de més
complexitat en la salut de les dones i ordenara I'atencié de forma integral al llarg dels diferents
nivells assistencials per adequar-la a les necessitats especifiques de cada situacio.

El protocol clinicoassistencial ha estat elaborat per un ampli grup de persones expertes de
diferents disciplines, a partir dels coneixements basats en I'evidéncia cientifica més recent. El
treball aborda, des d’'una perspectiva biopsicosocial, tots els aspectes assistencials que han de
servir perqué les dones amb endometriosi tinguin, durant el procés assistencial, una atencié
optima i 'acompanyament que requereix aquest problema de salut.

El Model d’atencio a 'endometriosi a Catalunya pretén millorar la salut de les dones afectades i
té una visié més enlla del mateix sistema sanitari. La conscienciacio de la societat, especialment
les dones més joves, és fonamental per modificar la percepcié social d’aquest problema de
salut. Un dels obstacles per al diagnostic rapid d’aquesta patologia és, precisament, la
normalitzacio del dolor menstrual i, en conseqiiéncia, el retard en la cerca d’atenci6 sanitaria. |,
d’una altra banda, I'estigmatitzacio, i de vegades discriminacid, de les dones arran de I'expressié
del dolor i el malestar. Aquest Model respon precisament a la voluntat d’aquesta conselleria
d’'incorporar la perspectiva de génere en el si de la practica sanitaria. La seva incorporacio s’esta
duent a terme a través de dues vies: transversalment i especificament. El model d’atencié a
I'endometriosi és una mesura especifica pel fet que permet visibilitzar i atendre una malaltia que
afecta les dones i que estava completament invisibilitzada.

Es per aix0 que el Departament de Salut es compromet a difondre aquest model entre els
professionals de tots els nivells assistencials.

Em sento molt satisfeta de presentar aquest document perquée 'endometriosi és un tema pel
qual he treballat en els darrers anys des de la Comissié de Salut del Parlament i perque la
perspectiva de génere i la participacio real dels professionals i de la ciutadania en la millora del
sistema public de salut seran una prioritat en les politiques de salut a Catalunya durant aquesta
legislatura.

Alba Vergés i Bosch

Consellera de Salut
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2. Justificacio

La prevalenca de I'endometriosi és incerta. S’estima que pot afectar el 10% de la poblacié de
dones en edat fertil —d’entre 15 a 49 anys.! L’esterilitat pot arribar a xifres d’entre el 30% i el
50% de les dones que la pateixen.? La dificultat per coneixer amb exactitud la prevalenca de
I’endometriosi deriva, entre altres motius, del fet que la verificacié histologica, que és la prova
gue amb certesa la diagnostica, ja no és imprescindible per iniciar-ne el tractament. Per iniciar-
ne el tractament, és suficient la visualitzacio per técniques d’'imatge o, fins i tot, la resposta al
tractament amb I’hormona alliberadora de gonadotrofina.

Gairebé la meitat de dones que pateixen endometriosi (47%) presenta simptomes en I'etapa
d’edat jove, abans de complir els 20 anys.®> No obstant aix0, aquesta malaltia sol ser
diagnosticada amb anys de retard, atés, en part, a la normalitzacié de I'acceptacio del dolor
durant la menstruacié o a I'is del tractament farmacologic per al dolor amb I'omissié de les
proves adequades per fer-ne un bon diagnostic. La presentacié simptomatica molt variable i la
frequiéncia d’encavalcament clinic amb altres entitats com la sindrome de l'intesti irritable o
altres malalties digestives o ginecologiques poden provocar un endarreriment de diversos anys
en el diagnostic definitiu. A aquests motius cal afegir dues altres situacions: I'elevat percentatge
de dones amb endometriosi que sén asimptomatiques (s’estima entre el 15% i el 30%) i les
dones amb endometriosi profunda amb afectacié extragenital que presenten simptomes no
ginecologics que pot ser que siguin derivades a altres especialistes que descarten algunes
malalties perd no confirmen el diagnodstic d’endometriosi profunda.

Al nostre entorn, a la Guia de atencion a las mujeres con endometriosis en el Sistema Nacional
de Salud elaborada pel Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i lgualtat es recull que des de l'inici
dels simptomes fins al diagnostic definitiu poden transcoérrer fins a vuit anys de mitjana.*

L’alta prevalenga de la malaltia en les dones i els possibles problemes per a la salut derivats del
retard en el diagnostic, fan necessari identificar si hi ha creences i construccions socioculturals
sense base cientifica que actuen en els agents de salut i en les dones afectades que puguin
menystenir o invisibilitzar el malestar de les dones i puguin provocar biaixos diagnostics i
terapéutics. Aquest procés de reflexid al voltant dels estereotips de génere tenen un potencial
explicatiu que, acompanyat de I'elaboracié d’indicadors de génere, permetra investigar sobre si
les actituds i els models de genere poden millorar les intervencions del sistema sanitari i,
conseglientment, els resultats en salut.

Els tractaments médics i/o quirargics poden millorar el dolor, principal simptoma de la malaltia i,
en consequencia, millorar la qualitat de vida de les dones que pateixen endometriosi.

Aquest dolor, freqlent i intens, acompanya la dona en tots els moments, tant en les situacions
socials (ambit laboral, d’oci...) com en I'entorn més intim i personal (relacions afectives i
sexuals).’
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La prevalenca de disfuncions sexuals en dones amb endometriosi és del 61% enfront del 35%
d’altres patologies ginecologiques.® La freqliéncia del dolor durant les relacions sexuals
(dispareunia) en les dones amb endometriosi, sobretot amb la varietat profunda, és
considerable. Aquest dolor provoca conductes d’evitacié per defugir el dolor o, fins i tot, manca
total d’activitat sexual, ja que moltes vegades el mateix orgasme és el desencadenant del dolor.
En moltes dones, aquest fet afecta I'autoestima, a vegades de manera intensa, i les relacions
de parella. Igualment el dolor cronic afecta també les relacions socials, interpersonals i familiars,
ja que la preséncia de dolor cronic disminueix I’habilitat personal de desenvolupar determinades
tasques socials, i altera de forma global I'autopercepcio de salut i el sentiment de benestar.”

Les dones amb endometriosi acostumen a presentar trastorns del seu benestar emocional,
fonamentalment ansietat i depressié amb una prevalenca superior a la resta de les dones.*
Sovint la manifestacié d’aquesta simptomatologia de I'esfera emocional no ha estat prou ben
atesa, ha estat menystinguda o psiquiatritzada, i en molts casos, ha suposat I'estigmatitzacio de
la dona en la societat i en els mateixos serveis sanitaris.

L’ambit laboral —en les afectacions més greus— es veu compromes, ates que disminueix la
capacitat per dur a terme una feina amb normalitat. Un estudi publicat a la revista Fertility and
Sterility el 20112 va calcular que, de mitjana, 'endometriosi provoca la pérdua de més d’onze
hores laborals per setmana en les dones que la pateixen. No hi ha dades sobre la despesa
economica total originada per aguesta malaltia en el nostre entorn. Holanda ha estimat el cost
social de 'endometriosi, incloent-hi tant costos directes com indirectes, i la xifra supera els 4.000
milions d’euros anuals. Les despeses estimades per altres estats europeus (Italia, Francga,
Alemanya, el Regne Unit) oscil-len entre els 15.000 i 20.000 milions d’euros al any.

Des de I'ambit sanitari és necessari que el sistema sanitari puablic promogui I'atencié en xarxa
entre tots els nivells assistencials, compartint i consensuant guies cliniques, establint espais de
discussi6é clinica multidisciplinaris, circuits de consulta i derivacié per garantir una atencié
sanitaria integrada i integral a les dones que pateixen I'endometriosi i, especialment, a aquelles
dones que una vegada diagnosticades, presenten la forma més greu de la malaltia.

Els serveis sanitaris, més enlla de reduir o eliminar el dolor, han de detectar amb rapidesa la
malaltia i agilitar el tractament i la recuperacio, aixi com anticipar-se a situacions futures
(reproduccié, ampliacié de les afectacions...), alhora que han d’abastar I'ambit emocional.

Les dones que presenten les formes més greus i complexes de la malaltia han de ser ateses
per equips funcionals d’alta expertesa i multidisciplinaris, amb capacitat per abordar el
tractament de forma integral, gestionar el retorn de la informaciéo a la resta de nivells
assistencials i garantir-ne la coordinacio.

La presa de decisions informades i compartides entre la dona i el professional no només
garanteix situar la dona i el seu entorn en el centre del sistema de salut, tal com declara en els
principis inspiradors el Pla de salut de Catalunya 2016-2020,° sin6 que també apodera la dona
i la fa protagonista activa de la seva malaltia, trenca amb la victimitzacio i les relacions desiguals
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jerarquiques de la relacio interpersonal de I'atencid sanitaria i cerca la millora de la qualitat de
I'atencié més enlla dels parametres estrictament clinics.0 !

Els drets de la salut de les dones son drets humans i per garantir-los és imprescindible donar
cabuda a les usuaries, la part implicada que millor coneix qué vol i el grau de satisfaccié que
espera.? Per assegurar una atencié de qualitat, cal buscar mecanismes de participacié en tots
els nivells de la xarxa social existent i organitzada, en especial en els grups de dones que, des
de la seva diversitat i experiencia, poden aportar al llarg de tot el procés de planificacié des del
disseny de la politica publica, fins al seguiment de la implantacid i 'avaluacié del procés i dels
resultats.
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3. Objectius

El Model d’atencié a 'endometriosi a Catalunya té com a objectiu general visibilitzar aquesta
patologia per permetre un diagnostic més rapid que eviti situacions més complexes i abordar-la

de manera integral al llarg dels diferents nivells assistencials per adequar I'atencié a les
necessitats especifiques de cada dona.

Per fer efectiu aquest objectiu general, es defineixen els segiients objectius especifics:

1.

Actualitzar el protocol clinicoassistencial d’atencié a I'endometriosi fent I'exercici de
posar les dones en el centre de 'atencié, promovent una atencid integral que incorpori
I'evidéncia cientifica i les innovacions diagnostiques i quirdrgiques, aixi com les
expectatives que aquestes dones tenen en els serveis de salut.

Conscienciar la poblacié general, els professionals de la salut i les dones en particular,
sobre aquesta malaltia, mitjancant informacio a la pagina web del Departament de Salut
i altres activitats dissenyades en col-laboraci6 amb professionals experts en
endometriosi i les entitats i associacions de dones d’afectades per 'endometriosi.

Impulsar accions formatives dirigides a tots els professionals sanitaris, especialment en
I'ambit de I'atencié primaria per millorar el grau de sospita davant dels simptomes i
facilitar un diagnostic preco¢. Cal garantir la difusio d’aquest model a tots els
professionals dels diferents nivells assistencials.

Promoure la recerca epidemiologica per conéixer la incidéncia, la prevalenca i les
caracteristiques sociodemografiques de les dones diagnosticades, les caracteristiques
de la patologia, aixi com dels tractaments (médics, quirdrgics i farmacologics) i serveis
sanitaris utilitzats (derivacions, resolucid, proves diagnostiques...), per intentar millorar,
aixi, la qualitat de I'atencié (diagnostic menys invasiu i més precog i tractament més
efectiu).

Garantir I'atencid integral i integrada i el continuum assistencial a les dones amb
endometriosi i definir els circuits de derivacié dins dels serveis que componen I'atencio
primaria i d’aquesta a l'atencié hospitalaria de referéncia i, per als casos greus
d’endometriosi amb alta complexitat, cal garantir 'accés a hospitals de referéncia en
endometriosi d’alta complexitat.

Incorporar I'experiéncia de les dones que han estat ateses per endometriosi per a
I'avaluacioé de la implantacio del model i per a la millora continua del procés assistencial.
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4. Contingut del document

El Model d’atenci6 a I'endometriosi a Catalunya estableix les bases per a I'ordenacio dels serveis
assistencials que intervenen en el procés integral d’atencié a les dones afectades amb
endometriosi, inclou aspectes clinics, aspectes assistencials i aspectes d’ordenacio de circuits
assistencials, que venen determinats per les actuacions necessaries per donar una atencio
integral a les dones afectades.

Els aspectes clinics han estat elaborats per un grup d’experts en endometriosi integrat per un
ventall ampli de professionals dels ambits de la ginecologia i obstetricia, llevadoria, infermeria,
psicologia clinica, medicina de familia, anestesiologia i medicina fisica i rehabilitacié i de
diferents especialitats (fertilitat, endoscopia, radiologia, tractament del dolor, rehabilitacio, etc.),
tant de I'atencié primaria i comunitaria com de I'atencié hospitalaria. El grup de treball per a la
redaccié del protocol es va reunir en sessions plenaries i en grups tematics especifics per fer
les propostes a partir de I'estat de situacid, I'analisi de bones practiques i els coneixements més
recents.

Una vegada elaborat el protocol d’atencio clinicoassistencial, i tenint en compte el que s’esta
duent a terme en paisos i regions del nostre entorn,’? 1 ha estat possible revisar I'ordenacié
actual i fer una proposta de circuit assistencial que doni resposta a un model d’atencié a
'endometriosi amb un abordatge integral que garanteixi el continuum assistencial amb la
integraci6 dels diferents nivells assistencials i on els professionals de cada nivell tinguin clar el
circuit, les seves competéncies, la cartera de serveis i els motius de derivacio.
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5. PROTOCOL D’ATENCIO
CLINICOASSISTENCIAL

5.1. Definicio i classificacio de ’endometriosi

L’endometriosi es defineix com ‘la implantaci6 i creixement de teixit endometrial fora de I'Gter,
sobretot dins la cavitat pelviana (ovaris, lligaments uterins, bufeta urinaria, recte i budell) pero
també, tot i que menys freqlient, a la resta de la cavitat abdominal i fora d’aquesta, fet que
indueix una reacci6 inflamatoria amb caracter cronic.*

L’endometriosi és una malaltia inflamatoria dependent dels estrogens d’origen desconegut. Es
defineix com la implantacié i el creixement benignes de teixit endometrial fora de la cavitat
uterina; les localitzacions afectades més freqiientment son el peritoneu pelvia i els ovaris, encara
que de vegades poden trobar-se lesions en altres moltes parts del cos, sobretot en la regi6é
pelviana, com el budell o la bufeta urinaria. En casos molt excepcionals pot afectar altres
localitzacions no abdominals com el cervell o els pulmons, entre d’altres. Aquest teixit ectopic té
dependéncia hormonal del cicle menstrual, i es produeix sagnat i despreniment d’aquest teixit
durant la menstruacié. El teixit endometriotic té capacitat per créixer, infiltrar i fins i tot estendre’s
de forma similar al teixit tumoral, pero la seva transformacié maligna és molt infrequient.

Avui dia es considera una malaltia cronica, i malgrat que se’n desconeix la causa, s’ha
comprovat una certa predisposicié genética. Tot i no conéixer-ne l'origen, hi ha diverses
hipotesis que intenten explicar I'origen de la malaltia, i la més acceptada és la teoria de la
menstruacié retrograda, fenomen que s’observa en el 90% de les dones durant el periode
menstrual.

Hi ha tres formes basiques de presentacié de la malaltia:

= I'endometriosi del peritoneu pelvia superficial
= I'endometriosi ovarica
= I'endometriosi profunda

La primera és aquella en que el teixit endometrial apareix a la superficie del peritoneu, sense
infiltrar-lo. A 'endometriosi ovarica apareixen quists a I'ovari, recoberts per teixit endometrial i
plens de contingut hematic degut al sagnat periodic que es produeix en cada cicle menstrual.
Finalment, a I'endometriosi profunda, els focus infiltren més de 5 mm per sota de la superficie
del peritoneu o bé infiltren la capa muscular dels 6rgans afectats (intesti, bufeta...).

Un concepte fonamental per tenir en compte és que les pacients sovint tenen diferents focus de
la malaltia i diferents formes de la malaltia alhora, i que, per tant, en valorar la malalta cal buscar
tots els focus i formes de malaltia existents. També és imprescindible coneixer que
'endometriosi profunda és la que sol produir simptomes més greus i pot arribar a causar
problemes de salut rellevants i irreversibles per a la pacient; per tant, 'endometriosi profunda és
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la variant més potencialment greu i perillosa per a la salut de la pacient. Malauradament, aquest
tipus d’endometriosi €és menys conegut i és més dificil de detectar i diagnosticar si no se sospita
i es busca, i aquesta és una de les greus problematiques associades a I'atencié d’aquesta
malaltia.

5.2. Diagnostic

5.2.1. Anamnesi

El simptoma dominant a I'endometriosi és el dolor pelvia, que sovint s’associa amb la
menstruacid. Tot i que moltes dones experimenten dolor amb la menstruacio, les dones amb
endometriosi generalment descriuen que el dolor menstrual és més intens de 'habitual. Aquest
dolor sovint tendeix a incrementar-se amb el temps, té lloc durant la menstruacio, després durant
I'ovulacio i, finalment, el dolor és durant tot el mes. Aixi, entre els simptomes més comuns de
I'endometriosi s’hi inclouen:
= Dismenorrea: dolor amb la menstruacio.
» Algies pelvianes croniques: dolor cronic, de més de sis mesos de durada, habitualment
amb agreujaments ciclics.
= Disparéunia (sobretot en penetracié profunda): dolor amb les relacions sexuals coitals.
= Dolor amb la defecaci6 (disquézia) o amb la miccié (disuria).
= Sagnat menstrual anormal.
= Esterilitat (pot arribar a afectar del 30% al 50% de les dones amb endometriosi).*3
= Altres simptomes: rectorragia, alteracions intestinals (diarrea, restrenyiment, distensio
abdominal...), hematuiria i altres simptomes urinaris, lumbociatalgia, algies a fossa
illaca dreta, pneumotorax sobretot si és catamenial.

La gravetat del dolor no és un indicador fiable de I'extensid de la malaltia: I'estadificacio
quirargica de la malaltia no es correspon ni amb la intensitat del dolor, ni amb la resposta a les
terapies per al dolor, ni amb I'esterilitat.’4

La presentacié simptomatica molt variable i la freqliencia d’encavalcament clinic amb altres
entitats com la sindrome de l'intesti irritable i/o altres malalties digestives, i/o ginecologiques
poden provocar un endarreriment de diversos anys en el diagnostic definitiu. A aixo cal afegir
que un elevat percentatge de dones amb endometriosi son asimptomatiques (s’estima entre el
15% i el 30%).

Finalment, el fet que les dones amb endometriosi profunda amb afectacié extragenital presentin
simptomes no ginecologics pot fer que siguin derivades a altres especialistes que descarten
algunes malalties perd no confirmen el diagnostic d’endometriosi profunda.
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Cal, doncs, parar atencié als simptomes descrits anteriorment per tal de disminuir el retard
diagnostic, especialment pel que fa a I'atencié primaria a I'atencié a la salut sexual i reproductiva.

5.2.2. Algoritme d’orientacio per a I’actuacié en cas de sospita

d’endometriosi

Davant d’'una sospita d’endometriosi, el diagnostic es fa mitjangant I'exploracié fisica i les proves
diagnostiques.
Els elements clau de I'exploraci6 fisica son:
» Inspeccid: cerca de lesions d’endometriosi pel que fa a cicatrius quirdrgiques (com
cicatrius de trocars, laparotomies, episiotomies) o de melic.
= Exploracié6 amb espécul vaginal: cerca de noduls blavosos o rosats, excrescencies o
irregularitats en la mucosa vaginal (més freqiientment de localitzacié al fons de sac
vaginal posterior).
» Tacte vaginal: cerca de noduls fibrosos o induracions i zones o punts dolorosos,
sobretot en el fons de sac posterior i laterals.
= Tacte bimanual: cerca de noduls o masses pelvianes o mobilitat d’Gter i annexos.
» Tacte rectal: valoracid de la mucosa rectal, els lligaments uterosacres, els parametris i
el septe rectovaginal.

Les principals proves diagnostiques efectives per al diagnostic de 'endometriosi sén:
= Ecografia transvaginal
= Ressonancia magnetica pelviana
= Altres proves en casos seleccionats:

- Laparoscopia diagnostica
- Test diagnostic amb analegs de la GnRH o anticoncepcié hormonal combinada
continua
- Ecoendoscopia
- Colonoscopia
- Colonografia per TC
- Cistoscopia/uretroscopia
- Uroscopia per TC
- Renograma isotopic
- Enterografia per RM,
- Uroscopia per RM
» Reserva ovarica quan estigui indicat, d’acord amb el que descriu I'apartat 5.4.2.
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Ecografia transvaginal

Actualment, permet valorar o sospitar I'existencia d’endometriosi ovarica, tubarica, profunda i I'adenomiosi
associada. També permet fer una estratificacio dels diferents noduls, quists o plaques d’endometriosi i el
grau d'infiltracié. Quan es consideri necessari, es recomana fer-la amb una preparacio intestinal que permet
valorar amb més resolucié 'endometriosi amb contacte o afectacid intestinal. En cas que I'ecografia no sigui
valorable o concloent s’ha de fer una ressonancia magnetica pelviana o abdominopelviana.
L’ecografia transvaginal és una exploracié dependent de I'operador i, per tant, és important que el
professional que faci i interpreti la prova en sigui expert.
Queé s’ha de valorar a I'ecografia transvaginal d’'una dona amb sospita d’endometriosi?
»  Uter:
- Posicié: anteversio, retroversio, “en coma”.
- Si és mobil o fix.
- Signes compatibles amb adenomiosi, preséncia d’adenomiomes, altres patologies (miomes,
polips endomeétrics...)
- Siesdisposa d’una sonda ecografica 3D: alteracions morfologiques, infiltracié o engruiximent
de la zona d’'unio.
=  Annexos:
- Ovaris: endometriomes, altres tumoracions annexals, recompte de fol-licles antrals.
- Trompes: hidrosalpinx, hematosalpinx.
- Adheréncies entre estructures pelvianes (Gter, ovaris, kissing ovaries, trompes, nanses
intestinals, recte, bufeta).
= Fons de sac de Douglas:
- Sliding sign, presencia de liquid lliure, sindrome adherencial.
- Obliteracio del fons de sac de Douglas. Endometriosi retrocervical o retrouterina.
= Recte i intesti (amb preparacio intestinal prévia permet I'increment en la deteccié dels noduls
rectals d’endometriosi profunda i millorar la precisié en la mesura de la seva longitud i infiltracio):
- Septe rectovaginal (pot ser d’ajuda per avaluar I'afectacié de la mucosa vaginal i el septe
rectovaginal I'exploracié amb excés de gel sobre el protector de latex de la sonda).
= Bufeta - plec uterovesical:
- Adheréncies en paret uterina anterior
- Parets vesicals (exploracié amb bufeta plena)
-  Es valoraran també els ronyons mitjangant una ecografia transabdominal per descartar la
presencia d’'ectasi pielica o hidronefrosi.
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Ressonancia magnética
La ressonancia magnetica esta indicada quan hi ha sospita d’endometriosi profunda per clinica amb ecografia
transvaginal negativa o no concloent, o quan hi ha alta sospita d’endometriosi extragenital o intestinal.
Qué s’ha de valorar a 'RM d’una dona amb sospita d’endometriosi?
= Ovaris:
- Endometriomes
- Adheréncies periovariques
- Kissing ovaries, retraccié dels ovaris a la regio retrouterina
= Implants peritoneals superficials: només es poden detectar els implants si s6n més grans
de 5 mm.
= Uter: preséncia d’adenomiosi local o difusa, altres patologies (miomes). Alteracions morfologiques.
Implants a la serosa.
= Endometriosi del peritoneu pelvia profunda: es poden detectar focus de petita grandaria, noduls o
masses. Les lesions poden presentar sagnat a l'interior o tenir aspecte fibrotic. Les lesions
fibroses poden condicionar canvis adherencials entre les estructures pelvianes adjacents i
distorsio de I'anatomia pelviana. La pelvis es divideix en tres espais per a I'estudi:
- Compartiment posterior (localitzacié més freqiient):
Fons de sac de Douglas
Area retrocervical
Lligaments uterosacres
Fornix vaginal posterior
Septe rectovaginal
Recte-sigma
- Compartiment mitja:
Trompes de Fal:lopi: hematosalpinx, hidrosalpinx
Vagina
Parametris
Lligaments rodons i lligament ample
- Compartiment anterior:
Espai prevesical
Fons de sac vesicouteri
Septe vesicovaginal
Bufeta urinaria
Uréters

Prova diagnostica amb analegs de la GnRH o anticoncepcié hormonal combinada
continua

Els casos en qué s’hagin fet proves d’imatge negatives i hi hagi alta sospita clinica, s’han d’'indicar en la
prova diagnostica amb analegs de la GnRH o anticoncepcié hormonal combinada continua per induir
amenorrea empiricament i se n’ha d’avaluar la resposta.
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Altres proves
Quan hi hagi sospita d’extensio de 'endometriosi a altres organs o a localitzacions especials o es necessiti
més informacio, es poden fer altres tecniques diagnostiques segons el criteri del professional clinic. Les
proves que cal valorar son:

= Laparoscopia diagnostica en casos seleccionats:
- Clinica indicativa d’endometriosi amb proves d’imatge negatives
- Resposta irregular o negativa al tractament méedic
- En casos de dubte en el diagnostic diferencial

= Ecoendoscopia

= Colonoscopia

=  Colonoscopia per TC

= Cistoscopia o ureteroscopia

= Uroscopia per TC

= Renograma isotopic

=  Enterografia per RM

= Uroscopia per RM

5.3. Tractament

El tractament depén dels simptomes i el desig gestacional, cal individualitzar cada cas.

5.3.1. Medic

El tractament médic és el tractament d’eleccié per a 'endometriosi amb dolor lleu-moderat. Les
opcions principals son:

= Analgésia:

- Analgesics o antiinflamatoris: paracetamol, ibuprofén, dexketoprofén, metamizole, etc.
- Antihiperalgésics: amitriptilina, duloxetina, gabapentina, pregabalina, etc.
- Opioides i derivats: codeina, tramadol, morfina, fentanil, metadona, etc.

=  Tractament hormonal:

- Anticonceptius hormonals combinats amb baixes dosis d'estrogens (cal valorar
'administracié continua sense privacio). SOn aptes per a tractaments perllongats.

- Gestagens sols (desogestrel, levonorgestrel, dienogest...). S6n aptes per a tractaments
perllongats.

- Analegs de I'hormona alliberadora de gonadotrofines (GnRH) nassals o intramusculars
(1-3m). El tractament amb analegs GnRH acostuma a perllongar-se durant 3-6m. Si el
tractament s’ha de perllongar més de 6m cal afegir terapia ADD-BACK

- DIU.
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5.3.2. Quirurgic

El tractament quirdrgic només esta indicat quan falla el tractament medic o en ocasions
concretes en funcié de les caracteristiques de la dona (estenosi ureteral i/o intestinal,
endometriomes en dones estérils joves amb bona reserva ovarica...).

El tractament quirurgic consisteix en l'extirpacié de les lesions endometridsiques amb la
conservacié de la funcionalitat uterina i ovarica. En la practica totalitat dels casos, es pot fer per
laparoscopia; la laparotomia esta reservada per a casos molt concrets.

La manca d’expertesa en el tractament quirirgic de I'endometriosi profunda pot fer que les
cirurgies esdevinguin incompletes i es requereixin cirurgies noves.

Si un hospital de referéncia no pot fer el tractament quirdrgic per via laparoscopica de manera
satisfactoria o la situacid requereixi una cirurgia més complexa i multidisciplinaria pot consultar
la unitat funcional d’alta complexitat o derivar-hi la dona.

En el tractament quirdrgic de I'endometriosi, s’ha de tenir en compte el possible efecte deleteri
sobre la reserva ovarica; per aquesta rao, s’ha de valorar aquesta reserva abans de la cirurgia
en els casos de risc.

En casos determinats quan la dona hagi satisfet el seu desig gestacional, es pot recérrer al
tractament radical, que inclou histerectomia acompanyada o no, per 'annexectomia.

5.3.3. L’abordatge biopsicosocial

El dolor cronic causat per 'endometriosi esta determinat per factors bioldgics (malaltia o dany
als teixits per endometriosi), factors psicoldgics (que determinen que el dolor esdevingui cronic,
alhora que el mateix dolor cronic té un impacte evident en la psicologia de la dona afectada) i
socials (que formen part del context en qué es produeix el dolor).

En conseqliencia, cal abordar el problema des d'una perspectiva holistica, que prengui en
consideraci6é tots aquests aspectes i se centri en la dona i no Unicament en els aspectes
biologics de I'endometriosi. Es necessari un abordatge multimodal i interdisciplinari de la
malaltia. Per aix0, és important proporcionar atencié de manera simultania i coordinada, on tots
els professionals assistencials treballin en equip els aspectes seglents:

= Educacio sobre el dolor i la malaltia.
= Avaluaci6 i tractament psicologics.

= Tractament medic i/o quirlrgic.
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5.4. Aspectes reproductius en dones amb endometriosi

5.4.1. Estudi d’esterilitat en dones amb endometriosi

Els criteris per a la derivacio a la unitat de reproduccié humana assistida (URHA) son els
mateixos que per a la poblacié general i queden recollits en el document Protocol de les
técniques de reproduccié humana assistida.’® Les dones amb endometriosi que presentin
esterilitat s’han de derivar a 'TURHA amb les proves de I'estudi d’esterilitat fetes a 'ASSIR de la
seva area de referéncia.

En una primera valoracio, les orientacions per a I'estudi de I'esterilitat en dones amb diagnostic
d’endometriosi preveuen que se sol-liciti 'estudi d’esterilitat de tots dos membres de la parella,
seguint el Protocol de les técniques de reproducci6 humana assistida vigent, amb les
puntualitzacions seguents:

» Determinacions hormones plasmatiques basals: hormona antimilleriana, hormona
fol-liculostimulant, estradiol. La reserva ovarica de les dones que facin tractament
hormonal es valora mitjancant I’hormona antimulleriana i el recompte de fol-licles
antrals.

» Ecografia transvaginal: en tots els casos de sospita o diagnostic previ d’endometriosi,
preferentment en la primera fase del cicle:

- Ecografia transvaginal especifica per a I'avaluacié de 'endometriosi.
- Recompte de fol-licles antrals.

5.4.2. Valoracio de la preservacio de la fertilitat en dones amb endometriosi

Les dones amb endometriosi sén candidates a la preservacio de la fertilitat si tenen ovaris
accessibles a la puncio, no hi ha cap contraindicacio per a I'estimulacié hormonal i compleixen
tots els criteris seglients:

= Menys de 38 anys complerts.
» Reserva ovarica adequada (AMH 21,1 ng/ml i/o recompte de fol-licles antrals 7).

= Criteris de cirurgia per endometriosi amb un deteriorament esperable de la reserva
ovarica, en especial:

- Dones amb endometrioma bilateral sense cirurgia prévia.
- Dones amb endometrioma unilateral amb cirurgia prévia contra lateral.

A les unitats d’ASSIR s’han de derivar les dones amb aquestes necessitats seguint els circuits
que proposa el Protocol de les técniques de reproduccié humana assistida.
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6. MODEL D’ATENCIO A LA SALUT

6.1. Elements de gestio territorial compartits

= Gestio per processos: definicié de les funcions i els objectius dels equips d’atencio
primaria (EAP), dels professionals de les unitats d’ASSIR, els dels hospitals de
referéncia territorial i els dels hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat.

= Objectius assistencials compartits: consens en el disseny, la implementacio i
I'assoliment. Definicid dels indicadors comuns i consens sobre la recollida i 'accés a la
informacio.

= Cooperacio territorial: coordinaci6 transversal de les activitats realitzades (assisténcia,
formacio, desenvolupament de les TIC) en 'ambit d’aquesta malaltia: les comissions
cliniques territorials han de ser claus en el desplegament del protocol d’actuacié a les
regions sanitaries i sectors sanitaris, i n’han de garantir el bon funcionament. Cal
assegurar un marge d’autonomia suficient per garantir 'adaptacié del model a una area
geografica.

Per complir els elements de gestié territorial compartit, el Model d’atencié a I'endometriosi a
Catalunya ha elaborat un circuit d’atencio integral amb orientacions clares sobre la cartera de
serveis, els professionals que hi intervenen i els criteris de derivacié de cada nivell assistencial.
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Figura 1. Circuit d’atencié integral per a 'atencié de ’endometriosi
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6.2. Orientacions per a la millora de la capacitat resolutiva

6.2.1. Atencio primaria: EAP i ASSIR

L’objectiu en 'ambit de l'atencié primaria i la salut comunitaria, incloent-hi 'ASSIR, és que
I'atencié a 'endometriosi sigui més resolutiva. Una més gran resolucié s’ha de reflectir en un
increment de la deteccid, el diagnostic i I'atencio davant dels primers simptomes de la malaltia,
optimitzant la derivacio als serveis hospitalaris de referencia i dels casos més greus i/o que
requereixin una cirurgia més complexa als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta

complexitat.

La cartera de serveis dels EAP i dels ASSIR en relacié amb I'endometriosi s’ha de garantir a

través de les funcions seguents:

Comunicacio i coordinacio entre els EAP i els ASSIR, amb els serveis dels hospitals de
referéncia i els hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat.

Registre d’activitat en relacid6 amb el diagnostic d’endometriosi a partir de la historia
clinica i la historia clinica compartida de Catalunya (HCCC).

Compliment del circuit assistencial diagnostic de 'endometriosi.

Els professionals dels EAP han de sospitar endometriosi en dones amb:

Dismenorrea intensa; dolor amb la menstruacio.

Algies pelvianes croniques: dolor cronic, de més de sis mesos de durada, habitualment
amb agreujaments ciclics.

Disparéunia (sobretot en penetracié profunda): dolor amb les relacions sexuals coitals.

Dolor amb la defecacio (disquézia) o amb la miccid (disuria) habitualment amb
agreujants ciclics.

Sagnat menstrual anormal.
Esterilitat (pot arribar a afectar del 30% al 50% de les dones amb endometriosi).'®

Altres simptomes: rectorragia, alteracions del ritme intestinal (diarrea, restrenyiment,
distensi6 abdominal...), hematuria i altres simptomes urinaris, lumbociatalgia, algies a
la fossa iliaca dreta, pneumotorax sobretot si és catamenial.
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Les dones que presentin algun d’aquests simptomes s’han de derivar als professionals de
ginecologia de les unitats d’ASSIR.

Els professionals de ginecologia de les unitats d’ASSIR, davant de la sospita d’'una dona amb
endometriosi, han de:

Confirmar el diagnostic de sospita d’endometriosi amb exploracié fisica (amb especul,
tacte vaginal, tacte rectal) i ecografia transvaginal o transrectal per valorar signes
ecografics compatibles amb endometriosi.

Descartar 'endometriosi profunda simptomatica si hi ha sospita amb ecografia i/o RM.
La clinica d’hematuria o rectorragia catamenials son patognomoniques i no necessiten
exploracions complementaries, motiu pel qual s’han de derivar directament a I'hospital
de referéncia.

Fer I'estudi inicial d’esterilitat en dones afectades d’endometriosi que mostrin desig
reproductiu; quan hi hagi sospita d’'esterilitat, cal fer la derivacié a TlURHA en cas de
complir els criteris establerts segons el protocol vigent.!* Si no hi ha sospita d’esterilitat
no s’ha de proposar la derivacio.

Avaluar la reserva ovarica en dones estérils afectades d’endometriosi o en aquelles
dones en que s’hagi de practicar tractament quirargic d’alt risc, sempre que compleixin
criteris de preservacio, i cal fer-ne la derivacié a 'URHA per valorar la preservacié de
la fertilitat en cas de complir els criteris establerts.

Iniciar tractament medic de forma precog, si s’escau, davant del diagnostic
d’endometriosi.

Valorar la derivacié a I'hospital de referéncia de les dones amb endometriosi que
requereixin tractament quirirgic o amb diagndstic d’endometriosi profunda
asimptomatica, endometriosi amb reserva ovarica baixa o dones amb criteris de
preservacié de la fertilitat per prosseguir estudi i tractament.

Valorar la derivacio als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat de
les dones amb un diagnostic d’endometriosi profunda simptomatica, endometriosi
profunda asimptomatica perdo amb afectacié extragenital.

Fer el seguiment de les dones amb diagnostic d’endometriosi sense criteris de
derivaci6 hospitalaria.

Fer el seguiment a llarg termini de les dones que han rebut tractament hospitalari i han
estat donades d’alta per controlar I'evolucio de la malaltia. El seguiment inclou control
clinic mitjancant ecografia ginecologica i, si es considera necessari, RM; cal oferir el
tractament medic adequat en cada cas i I'atencié als simptomes secundaris a la
malaltia o al tractament quirdrgic. En cas de presentar alguna incidéncia al llarg del
control que no pugui atendre 'ASSIR, es remetra de nou a I'’hospital de referéncia .
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= Donar suport al control de les dones amb endometriosi mitjangant I'atencié a consultes
i dubtes sobre simptomes i tractament al llarg del seguiment (infermeria/llevadoria,
consultes telefoniques).

6.2.2. Atencio hospitalaria

Els serveis de ginecologia hospitalaris segueixen sent el referent per a l'atencid de
I’endometriosi profunda que no es pot controlar a 'ASSIR o requereix valoracié de tractament
quirdrgic. Aquests serveis son els responsables de completar el diagnostic quan s’escaigui amb
la realitzacié d’altres proves complementaries que no estiguin disponibles a I'ambit de la XAP,
el tractament del dolor moderat a greu, el tractament quirdrgic i derivar als recursos hospitalaris
necessaris per a 'abordatge integral de la malaltia (URHA, psicologia clinica...).

Com a referents de I'atencié de 'endometriosi profunda simptomatica i extragenital, els serveis
de ginecologia dels hospitals de referéncia sén els que han valorar la necessitat de derivar la
pacient als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat, perd també soén els
responsables que la informacio rellevant de la dona sigui compartida amb els serveis de la XAP
(en especial amb els ASSIR i amb els referents dels EAP). Per aix0, cal garantir la comunicacio
fluida i actualitzada entre nivells assistencials per evitar la fragmentacié de I'atencié i aconseguir
una veritable continuitat assistencial. Totes les dades rellevants en relacié amb els procediments
del tractament de I'endometriosi s’han de recollir en sistemes d’informacié interoperables
compatibles amb I'HCCCC.

La cartera de serveis dels serveis hospitalaris en relacié amb I'endometriosi s’ha de garantir a
través de les funcions seguents:

= Comunicaci6, coordinacié i suport entre els EAP i els ASSIR i amb serveis dels
hospitals de referéncia i els hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat.

» Registre d’activitat en relacié amb el diagnostic d’endometriosi a partir de la historia
clinicai 'HCCC.

= Circuit assistencial per al diagnostic i el tractament de 'endometriosi no greu i casos
poc complexos que no requereixin atencid en els hospitals de referéencia en
endometriosi d’alta complexitat.

Els professionals dels hospitals de referéncia en relacié amb I'endometriosi sén:
» Professionals d’'infermeria i llevadoria

= Ginecolegs
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= Especialistes quirdrgics de suport: cirurgians, urolegs...

= Especialistes no quirdrgics de suport: anestesiolegs, professionals del servei de salut
mental, professionals de rehabilitacio de sol pelvia...

6.2.3. Els hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat

S’estima que el 10% de les dones en edat reproductiva poden patir endometriosi.> D’entre
aquestes dones, s’estima que un 10% pateixen la forma greu d’endometriosi profunda.*

Davant del diagnostic d’endometriosi profunda simptomatica, endometriosi profunda
asimptomatica, pero amb afectacié extragenital, 'TASSIR i el servei hospitalari de referéncia han
de valorar la derivacio als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat.

Les dones derivades als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat
d’endometriosi les han de valorar simultaniament les unitats de suport (unitat del sol pelvia,
clinica del dolor, psicologia clinica...) quan presentin:

= dissociacié clinicosimptomatica després del tractament

= dolor intens igual a 7 0 més en l'escala visual analogica

Els hospitals de referéncia en endometriosi d'alta complexitat disposen d’equips
multidisciplinaris especialitzats, que inclouen professionals de diferents especialitats médiques
i quirdrgigues implicades en el tractament de I'endometriosi i altres professionals que actuen
com a suport de manera integrada en tot el procés de la malaltia. Els hospitals de referéncia en
endometriosi d’alta complexitat poden assessorar a través de consultoria virtual casos
consultats des de les unitats d’ASSIR o des dels serveis de ginecologia hospitalaris o bé realitzar
atencio integral a la dona a través de la programacié de visita a la unitat. En concret, les
disciplines que garanteixen I'abordatge integral de la dona amb endometriosi greu o complexa

s

sén:
= Professionals d’'infermeria o llevadoria experts en endometriosi.

»= Ginecolegs experts en endometriosi: diagnostic, tractament médic complex, tractament
quirargic complex, esterilitat i tecniques de reproduccié humana assistida.

» Especialistes quirdrgics de suport: cirurgians generals, urdlegs, cirurgians vasculars,
cirurgians toracics, cirurgians hepatics, etc.

= Especialistes no quirdrgics de suport: radiolegs, anestesistes i unitat del dolor, unitat de
rehabilitacié del sol pelvia, psicolegs clinics experts en I'atencié al dolor pelvia cronic,
sexolegs, etc.
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Les activitats dels hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat en relaci6 amb
I’endometriosi son:

= Activitats no assistencials:
- Designar un coordinador o coordinadora.

- Gestionar les consultes per a 'assessorament a les unitats d’ASSIR i als serveis
de ginecologia hospitalaris.

- Gestionar les derivacions. Programar les visites multidisciplinaries.
- Esdevenir els referents experts en la malaltia complexa.

- Assegurar la qualitat de la informacié relacionada amb I'endometriosi, de les
comorbiditats associades i de les intervencions associades a través de la historia
clinica i 'THCCC.

- Elaborar una memoaria anual amb informaci6 estructurada, processos, activitat,
resultats i recerca.

- Treballar de manera integrada amb la resta de recursos implicats en I'atencio a
I'endometriosi (EAP, ASSIR i serveis de ginecologia hospitalaris de referencia) i
amb la comissié clinica territorial.

= Activitats assistencials dels hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat:
- Atencié a 'endometriosi profunda simptomatica.
- Atenci6 a 'endometriosi profunda asimptomatica amb afectacio extragenital.

- Tractament del dolor amb dissociacid clinicosimptomatica després del
tractament (suport d’unitats expertes en dolor, en psicologia...).

- Valoraci6 de tractament quirdrgic complex en coordinaci6 amb altres
professionals de suport (cirurgians generals, vasculars, urolegs, toracics,
hepatics...).

- Derivaci6 a les URHA dels serveis de ginecologia dels hospitals de referéncia
segons els criteris clinics i valorant la situacié especifica de cada dona, per al
diagnostic de reserva ovarica baixa, criteris de preservacio de la fertilitat i
diagnostic d’esterilitat.

- Derivar a la xarxa integral d’atencié primaria i comunitaria quan I'atencio integral
a la dona requereixi els serveis en proximitat o quan la situacié de complexitat ja
no requereix I'atencio des d’'una unitat molt especialitzada.
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6.3. Implementacio del model

El model d’atencié s’ha d’'implementar de forma progressiva i coordinada amb tots els serveis
implicats en I'atencié a les dones amb endometriosi. Aquest model considera rellevant i promou
la capacitat de resolucié de l'atencid primaria en la deteccid i inici del tractament de
I’endometriosi, si s’escau, funcions que asseguren I'equitat en I'accés al tractament a tot el
territori. Aquest model aborda de manera integral I'atencid i integra els recursos existents en el
sistema public de salut per optimitzar-ne els resultats, per la qual cosa defineix la cartera de
serveis per a I'atencié a 'endometriosi en cadascun dels nivells assistencials (atenci6 primaria i
comunitaria, hospitals referents de cada territori i hospitals de referéncia en endometriosi d’alta
complexitat. El desplegament del model ha de compaginar la qualitat de I'atenci6 amb
I'accessibilitat als serveis, ajudar que cada dona sigui atesa al lloc més proper segons la seva
situacio clinica, i que els diferents serveis implicats actuin de forma integrada per a la derivacié
i el seguiment dels casos més complexos.

La primera fase del desplegament, que es dura a terme al llarg del primer any, incorpora la
difusié d’informacié sobre el Model d’atencié a I'endometriosi a Catalunya a tota la xarxa
d’atencioé primaria (EAP i ASSIR), i a tots els hospitals amb servei de ginecologia amb capacitat
per atendre I'endometriosi. Per a cada territori, aprofitant I'expertesa dels hospitals de referéncia
territorials, s’han de definir els circuits per garantir una atencié integrada segons els recursos
propis i, dels casos que ho requereixin, s’han d’establir els criteris per a la consulta virtual i, si
s’escau, la derivacio als hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat.

El Model preveu la identificacié dels hospitals de referéncia en endometriosi d’alta complexitat
a Catalunya dins del primer any de desplegament. Si en el decurs de la implantacié del model
es considera adient, se’n poden proposar d’altres. En finalitzar aquesta primera fase, s’ha de fer
una avaluacié on es tingui en compte I'activitat duta a terme, el funcionament dels circuits i les
experiéncies de les dones ateses i dels professionals implicats, i considerant I'opinié de les
associacions de pacients, aixi com també l'impacte econdmic del desplegament del model
d’atencié a 'endometriosi a Catalunya. Els resultats de I'avaluacié seran publics i es tindran en
compte per a una millora continua de I'atencié a 'endometriosi.

El Departament de Salut, d’'una banda, ha de promoure espais de trobada perqué professionals
i dones amb endometriosi valorin I'atencié rebuda, ja sigui perqué les entitats proveidores
comparteixen les bones practiques i I'evidéncia informada com perque les dones donen compte
de la seva experiéncia amb el sistema de salut; i, de l'altra, ha de convocar reunions de
seguiment de la implantacioé del model, tant amb els professionals i les associacions que han
participat en la seva elaboracié com amb les entitats proveidores que fan I'atencié sanitaria, a
peticié6 de les comissions cliniques, d’alguna de les parts o d'ofici. En l'avaluacié de la
implantacié del model, es preveu incloure la valoracié de la satisfaccio de les dones.
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6.4. Sistemes d’informacio

Per a la implantacié i I'avaluacio del model d’atencié a I'endometriosi a Catalunya, cal disposar
de dades epidemioldgiques que caracteritzin les dones i la patologia i d’'indicadors sobre
I'activitat que el sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de Catalunya (SISCAT) du a terme
per atendre les dones amb endometriosi, aixi com d’'informacié autodeclarada per les dones
sobre els resultats en salut i la satisfaccié amb I'atencié rebuda.

6.4.1. Informe estadistic i quadre de comandament

La codificacié correcta (precisa, exhaustiva i completa) del diagnostic d’endometriosi i dels
procediments que se’n deriven esta inclosa en 'HCCC, tant dels serveis d’atencio primaria (EAP
i ASSIR), com de les consultes externes o altres serveis dels centres hospitalaris. L’extraccio i
I'analisi de les dades recollides a 'HCCC permet el seguiment longitudinal de les dones en els
diferents nivells assistencials, I'obtencié d’informacié del diagnostic (incidéncia, prevalenga,
demora diagnostica, esterilitat, drgans afectats, proves diagnostiques realitzades, cirurgies...),
amb indicadors epidemiologics per a un millor coneixement de la patologia i per fer-ne el
seguiment i 'avaluacio de les intervencions.

A més, a 'HCCC queda garantida la confidencialitat i la proteccié de dades de la dona i permet
que professionals de diferents ambits i de diferents proveidors puguin intercanviar informacio
per a una atencio integrada centrada en la persona, tal com estableix el model. Actualment, els
esforgos se centren en I'ambit tecnoldgic amb I'objectiu d’acabar d’implantar THCCC en aquells
pocs proveidors que encara fan servir altres sistemes d’informacio.

Per avaluar la implementacié del model d’atencié a I'endometriosi a Catalunya, s’han de
dissenyar un conjunt d’indicadors especifics que permetran fer una avaluacié de forma
periodica. Els indicadors proposats son: estimar la prevalenga de I'endometriosi, les
caracteristiques de les dones amb la malaltia (edat de diagndstic, tipologia, simptomatologia...),
de I'activitat (freqlientacio, proves diagndstiques, cirurgia, reproduccié6 humana assistida...) i
dels circuits (temps de demora, llistes d’espera, derivacioé entre nivells assistencials...).

La informaci6 per a I'elaboracié dels indicadors s’ha d’obtenir, d’'una banda, a partir de les dades
obtingudes de 'HCCC per a I'atencio primaria i, de l'altra, a partir del CMBD per a l'atencié
hospitalaria. Aquesta informacio es registra d’acord amb els estandards de codificacio recollits
a la Classificaci6 internacional de malalties, 92 revisio, modificaci6 clinica (CIM-9-MC). Per a la
recollida d’'informacid, s’han utilitzat els segtients codis quan estiguin inclosos a la historia clinica
de les dones ateses als centres del SISCAT. A partir d’aquesta informacio, hauria de ser
possible fer una estimacié dels casos atesos amb endometriosi no profunda o lleu, endometriosi
profunda genital i endometriosi profunda extragenital.
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N80 Endometriosi

N800. Endometriosi uterina

N801 Endometriosi ovarica

N802 Endometriosi de la trompa de Fal-lopi

N803 Endometriosi del peritoneu pelvia

N804 Endometriosi del septe rectovaginal i la vagina
N805 Endometriosi intestinal

N806 Endometriosi en cicatriu cutania

N808 Altres endometriosis

N809 Endometriosi no especificada

6.4.2. Avaluaci6 a partir de la satisfaccio de les dones

L’avaluacié de la posada en marxa del model també inclou els indicadors PROM (mesura de
resultats declarats pel pacient) i PREM (mesura d’experiéncies declarades pel pacient). La
informacié que recullen aquests indicadors parteix de I'experiéncia de les dones que han estat
ateses en el SISCAT. Aquests indicadors permeten identificar les necessitats no satisfetes, la
navegabilitat a través del sistema sanitari, els elements facilitadors, les experiéncies comunes i
d’altres de particulars. Aquests indicadors involucren les dones de manera activa en 'articulacio
i el seguiment de la seva malaltia i, de retruc, és possible la millora continua dels serveis. Els
tipus d’informacié recollida i el format d’aquesta informacié és divers i inclou aproximacions
qualitatives i quantitatives, enquestes, reunions de grup, observacié o seguiment longitudinal
d’histories individuals.

Els indicadors PROM a curt termini tenen retorn en I'atencié individual i a llarg termini en els
resultats en salut. Aquests indicadors recullen informacié sobre I'autopercepcié de la salut
mitjancant eines validades que mesuren simptomes, aixi com necessitats no satisfetes pel
sistema sanitari. S6n instruments validats els que mesuren la qualitat de vida relacionada amb
la salut; aproximacions a la depressi6 o ansietat i al dolor o fatiga.

Els indicadors PREM a curt termini suposen un retorn immediat en la integracié de I'atencid i a
llarg termini una millora cap a un sistema integrat d’atencié a la salut. Aquests indicadors
recullen la percepcié individual de I'experiencia amb els serveis i I'atenci6 a la salut mitjancant
enquestes o qliestionaris, amb preguntes que fan referéncia a I'accessibilitat, la continuitat entre
nivells assistencials, la participacid en la presa de decisions, la qualitat de la informacio, el
coneixement del pla d’atencié, les recomanacions a I'’entorn familiar, etc.
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Figura 2. Els indicadors PROM i PREM en la millora continua del sistema de salut
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7. Acronims

AHCC
AlIFiCC
AMH
ASSIR
CAMFIC
CMBD
CuUs
DGPS
EAP
EP
EPS
EVA
FSH
GnRH
HCCC
PROM
PREM
RM
SCOG
SISCAT
SMIA
TC
TIC
TR
TV
UE
URHA

anticoncepcié hormonal combinada continua

Associacio d’Infermeria Familiar i Comunitaria de Catalunya
hormona antimulleriana

atencio a la salut sexual i reproductiva

Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria
conjunt minim de bases de dades

Coordinadora d’Usuaris de la Sanitat, Salut, Consum i Alimentacio
Direccio General Planificacié en Salut

equip d’atencié primaria

endometriosi profunda

endometriosi profunda simptomatica

escala visual analogica

hormona estimuladora del fol-licle

hormona alliberadora de gonadotrofina

historia clinica compartida de Catalunya

mesura de resultats declarats pel pacient

mesura d’experiéncies declarades pel pacient
ressonancia magnetica

Societat Catalana d’Obstetricia i Ginecologia

sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de Catalunya
salut mental i addiccions

tomografia computada

tecnologies de la informacié i la comunicacio

tacte rectal

tacte vaginal

unitat d’'expertesa

unitat de reproduccié humana assistida
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