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2.​Antecedentes y estado actual del tema 
La endometriosis es una enfermedad inflamatoria crónica, estrogeno-dependiente que puede 
afectar a al menos un 10% de las mujeres en edad reproductiva. Es una enfermedad incapacitante 
que puede afectar en gran medida a muchas de las afectadas. 
Los estudios indican que existe un retraso diagnóstico medio de 8 años desde el inicio de los 
síntomas, y según un estudio del Reino Unido el 58% de las pacientes visitaron a su médico de 
cabecera más de 10 veces antes del diagnóstico. El manejo de la endometriosis requiere un 
abordaje complejo que incluye diferentes opciones terapéuticas como tratamiento médico 
hormonal, cirugía y técnicas de reproducción asistida. 
Las guías actuales, incluyendo la guía ESHRE 2022, recomiendan un manejo multidisciplinar de la 
enfermedad, enfatizando la evaluación pre-terapéutica y un enfoque multidisciplinario 
personalizado. Algunos centros han establecido equipos multidisciplinares (MDT, del inglés 
Multidisciplinary Teams) que incluyen ginecólogos, cirujanos, radiólogos, especialistas en medicina 
reproductiva, urólogos, cirujanos digestivos y otros especialistas según la extensión y localización 
de la enfermedad. Sin embargo, la implementación de estos equipos es heterogénea y no existe un 
consenso sobre su estructura y funcionamiento.  



Un aspecto crítico pero poco estudiado es la participación de las pacientes en estos equipos 
multidisciplinares. Los estudios publicados hasta la fecha se han centrado en la perspectiva de los 
profesionales sanitarios, sin evaluar las necesidades y preferencias de las pacientes en relación a 
este modelo de atención. Esta ausencia de la voz de las pacientes en el diseño e implementación 
de los equipos multidisciplinares supone una limitación importante para proporcionar una 
atención verdaderamente centrada en la paciente. 
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3.​Justificación 
Los estudios y consensos publicados hasta la fecha sobre equipos multidisciplinares en 
endometriosis se han centrado en la perspectiva de los profesionales sanitarios, sin tener en 
cuenta la voz de las pacientes. Esta ausencia de la perspectiva de las pacientes supone una 
importante limitación, ya que son ellas quienes mejor conocen sus necesidades y pueden aportar 
información valiosa sobre aspectos a mejorar en su atención integral. 
Además en España no hay datos que permitan realizar un consenso sobre las características 
específicas de los MDT. 

4.​Objetivo 
Principal: Conocer las opiniones, experiencias y necesidades de las pacientes con endometriosis 
en relación a la atención multidisciplinar en España. 
 
Específicos: 

●​ Identificar las necesidades no cubiertas en la atención actual desde la perspectiva de las 
pacientes 

●​ Explorar sus preferencias sobre la composición y funcionamiento de los equipos 
multidisciplinares 

●​ Recoger propuestas de mejora para la integración de las pacientes en estos equipos 
 

5.​Metodología 
Diseño: Estudio descriptivo transversal mediante encuesta online. 



 
Población de estudio: Mujeres mayores de 18 años con diagnóstico de endometriosis residentes 
en España. 
 
Criterios de inclusión: 

-​ edad entre 18-55 años 
-​ residentes en España 
-​ diagnóstico de endometriosis por un especialista médico 

 
Metodología del cálculo del tamaño muestral: 
Para determinar el tamaño muestral representativo de la población de mujeres con endometriosis 
en España, se realizó un cálculo estadístico basado en datos demográficos actualizados del 
Instituto Nacional de Estadística (2024). Partiendo de una población total de 11.762.155 mujeres en 
edad reproductiva (entre 12-50 años, al ser estas las edades medias de la menarquia y 
menopausia, respectivamente en España) y asumiendo una prevalencia de endometriosis del 10%, 
se estimó una población objetivo de 1.176.216 mujeres con esta condición. Para el cálculo de la 
muestra se aplicó la fórmula para poblaciones finitas: 
n = [Z² × p × q × N] / [(e² × (N-1)) + (Z² × p × q)] 
Donde: 
n = tamaño de la muestra buscado 
N = tamaño de la población (1.176.216 mujeres con endometriosis) 
Zα = 1,96 (nivel de confianza del 95%) 
p = 0,5 (proporción esperada, valor que maximiza el tamaño muestral) 
q = 0,5 (1-p) 
e = 0,05 (precisión o margen de error del 5%) 
 
Aplicando estos parámetros, se determinó que una muestra de 385 pacientes con endometriosis 
diagnosticada sería estadísticamente representativa para este estudio descriptivo sobre 
necesidades y opiniones respecto a equipos multidisciplinares de manejo, con un nivel de 
confianza del 95% y un margen de error del 5%. 
 
Dado que hay variación en los datos disponibles sobre la verdadera prevalencia de la enfermedad, 
se realizó el mismo cálculo asumiendo una prevalencia del 15% encontrándo el mismo tamaño 
muestral necesario (n=385). 
 
Metodología/intervención: Cuestionario online 
El cuestionario incluye: 
- Variables sociodemográficas 
- datos sobre la enfermedad y antecedentes 
- Experiencia con la atención sanitaria recibida 
- Necesidades percibidas en relación a la atención multidisciplinar 
- Propuestas de mejora 
 



El cuestionario será revisado por un panel de expertos y se realizará una prueba piloto antes de su 
difusión. 
 
Cuestionario: Ver anexo. 
 
Participación ciudadana: 
El estudio incluirá pacientes con endometriosis desde la fase del diseño de la encuesta, revisión 
del protocolo, análisis de los resultados y preparación del manuscrito.  
Se realizará un focus group con 3-5 personas para evaluar el diseño y el protocolo. 
Las personas colaboradoras serán consideradas como co-autoras del estudio y así constarán en 
todas las publicaciones relacionadas con el estudio; su participación es voluntaria y sin 
remuneración económica.  

6.​Relevancia 
Este estudio proporcionará por primera vez datos sobre las necesidades y preferencias de las 
pacientes con endometriosis en España respecto a la atención multidisciplinar. Sus resultados 
permitirán: 
 

●​ Incorporar la perspectiva de las pacientes en el diseño e implementación de equipos 
multidisciplinares 

●​ Mejorar la calidad de la atención sanitaria haciéndola más centrada en las necesidades 
reales de las pacientes 

●​ Establecer recomendaciones basadas en la evidencia para la integración efectiva de las 
pacientes en los equipos multidisciplinares 

●​ Servir como modelo para otros países que busquen implementar un enfoque similar 
centrado en la paciente 

 

7.​Experiencia previa del investigador 
El investigador principal (ACP) tiene experiencia personal en: 
- Atención a pacientes con endometriosis 
- Investigación en endometriosis 
- Trabajo con asociaciones de pacientes de endometriosis (ASENNA) 
- Experiencia en metodología de investigación cualitativa/cuantitativa 
ver CV en LinkedIn 

8.​Aportaciones previstas 
Se prevén las siguientes aportaciones: 

1.​ Conocimiento científico: 

https://www.linkedin.com/in/correaparis/


-​ Primera evidencia sobre necesidades y preferencias de las pacientes respecto a equipos 
multidisciplinares en endometriosis en España 

-​ Identificación de barreras y facilitadores para la participación de las pacientes 
2.​ Práctica clínica: 

-​ Recomendaciones específicas para la integración de pacientes en equipos 
multidisciplinares 

-​ Propuesta de indicadores de calidad desde la perspectiva de las pacientes 
3.​ Sistema sanitario: 

-​ Base para el desarrollo de políticas sanitarias que promuevan una atención centrada en la 
paciente 

-​ Modelo reproducible para evaluar la perspectiva de las pacientes en otras patologías 
crónicas similares o asociadas a endometriosis 

4.​ Difusión prevista: 
-​ Publicación en una revista científica internacional con peer-review (idealmente Open 

Access) 
-​ Publicación de artículo (sin peer-review) en base de datos abierta en formato pre-print (ej. 

medRxiv) 
-​ Presentación en congresos especializados 
-​ Difusión de resultados a través de asociaciones de pacientes 
-​ Elaboración de recomendaciones para actores implicados en el sistema sanitario 

 

Anexo:  
encuesta: 
https://bit.ly/equipos-profesionales-endometriosis 

https://bit.ly/equipos-profesionales-endometriosis
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