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Endometriosis
La endometriosis es una 
enfermedad de las mujeres 
infradiagnosticada con afectación 
multiorgánica y multidimensional 
en la cual el tejido que 
normalmente recubre el útero, el 
endometrio, crece fuera de la 
cavidad uterina.

10% mujeres (y otras diversidades 
sexo-género susceptibles) en edad 
fértil
Diagnóstico tarda entre 8 y 10 
años

Reto identificado por el Área de 
Ginecología del Hospital de Sant 

Pau en los webinars de 
TRANSFORM 

junio-diciembre 2020





Objetivos

1. Creación de un grupo de 
personas con endometriosis 
que profundizan en primera 

persona sobre su vivencia de la 
enfermedad en sus 

dimensiones biopsicosociales 
valorando los recursos 

sanitarios de diagnóstico y 
atención.

abril-julio 2021 

2. Co-creación de 
recomendaciones dirigidas 

al personal sanitario y a 
decisores/as políticos para la 

mejora de los servicios y 
recursos sanitarios de 

diagnóstico y atención a la 
endometriosis.

julio 2021-abril 2022

3. Implementación de 
mejoras en los servicios 
sanitarios del Hospital de 

Sant Pau así como 
influencia en políticas 

públicas en salud.

mayo 2022-diciembre 
2022



20 mujeres con 
diagnóstico de 
endometriosis en 
Cataluña participan 
como 
co-investigadoras

3 grupos 
(metodologías adhoc):

1) Presencial
2) Online
3) A través de 

formulario

5 sesiones participativas y de co-creación: 
1. Historias de endometriosis en primera 
persona:  grupo focal de discusión con 
metodologías de grupo terapéutico.
2. Recorridos servicios de salud (patient 
journeys) y primeras necesidades: Patient 
Journey maps, brainstorming graphic 
organizer, concept mapping.
 3. Profundización temáticas clave: grupo 
focal de discusión con metodologías de 
grupo terapéutico.
 4a y 4b: Recomendaciones en primera 
persona:  brainwriting y metodologías de 
co-creación.

Metodología



Sesión 1: Historias de 
endometriosis en primera persona

Sesiones participativas y de 
co-creación



Sesión 2: Patient Journeys



Desde los primeros síntomas, 
primeras visitas médicas, 

sintomatología, diagnósticos, 
tratamiento, intervenciones 

quirúrgicas, actualidad

Sesión 2: Primera detección de necesidades

¿Qué hubiera necesitado en los servicios de salud en las distintas 
etapas?



Sesión 3: Profundizando en temáticas clave

╴ La endometriosis como 
enfermedad multiorgánica

╴ Ser mujer y el ciclo menstrual
╴ Afectaciones psicológicas
╴ Afectaciones en la maternidad
╴ Afectaciones sociales: 

relaciones, pareja, familia, ocio
╴ Afectaciones laborales



Sesión 4a: Recomendaciones para la mejora de los 
servicios sanitarios y 4b Co-creación de las 
recomendaciones



Resultados cualitativos



Patient Journey 
colectivo



Recomendaciones para la mejora de los servicios 
asistenciales en relación a la endometriosis

Recomendación 1. Aumentar el grado de conocimiento 
en endometriosis a nivel sanitario
Recomendación 2. Desarrollar estrategias para conseguir 
un diagnóstico precoz de la endometriosis
Recomendación 3. Mejorar el proceso de transmisión de 
información hacia las pacientes para aumentar el 
autoconocimiento y contribuir a una toma de decisiones 
compartida
Recomendación 4. Definir e implementar un modelo de 
abordaje integral de la endometriosis
Recomendación 5. Mejorar la atención a personas con 
endometriosis en los servicios de salud
Recomendación 6. Desarrollar modelos de tratamiento 
más personalizados y que tengan en cuenta la opinión de 
la paciente

Feedback de las 
co-investigadoras 

para la versión final



Productos

╴ Policy Brief
╴ Informe de 

Resultados
╴ Vídeo del 

piloto (en 
curso)



Acciones y próximos pasos
⎻ Sesión conjunta entre las co-investigadoras y profesionales del Hospital de 

Sant Pau: feedback e implementación de mejoras en el hospital siguiendo las 
recomendaciones en primera persona de las mujeres (octubre 2022)

⎻ Reunión diputados Comisión de Salud del Parlament de Catalunya: 
presentación de resultados de la investigación (octubre 2022)

⎻ Presentación de metodologías y resultados en jornadas, eventos, webinars 
(octubre-diciembre 2022):

○ EIE Hospital Clínic, C*Sci 2022 US, EASST Madrid, Identidades Comunes 
Zaragoza, X Barcelona Patient Congress, Webinar FEMaLe-TRANSFORM, 
ECSA Conference Berlin, Congreso AFIN, etc.

⎻ Artículo Científico (diciembre 2022)

⎻ Grupos de apoyo terapéutico a mujeres con endometriosis en el Hospital de 
Sant Pau (a futuro)

⎻ Proyecto Europeo (a futuro)



Potencialidad de las metodologías participativas 
y de co-creación para incluir la experiencia de 

paciente en primera persona para:
● Contribuir con datos de la ciudadanía/pacientes a 

la investigación (ciencia ciudadana)
● La mejora de los servicios sanitarios

● Informar políticas públicas
● Aumentar el bienestar emocional de las 

participantes
● Potenciar una medicina de las mujeres con 

perspectiva de género

Conclusiones
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