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Corporacién Miles es una organizacion comprometida con la defensa y promocién
de la autonomia en el ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos de todas
las mujeres en su diversidad, a lo largo de toda su vida. Desde 2015, como parte
de nuestras labores, buscamos contribuir con evidencia y argumentos en el debate
legislativo. Este documento compila informacién relevante sobre el proyecto de
ley que crea la Ley de Endometriosis (Boletin 14.750-11), ademas de proporcionar
datos sobre la incidencia, diagnéstico, tratamiento, impacto en la calidad de vida
gue padecen dicha enfermedad y recomendaciones.
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Este proyecto de ley sigue la tendencia normativa latinoamericana
en la materia, ya que en paises como Colombia?, Per(?, Paraguay® y
Panama* existen leyes especificas sobre la endometriosis. Estas nor-
mativas se enfocan en dar a conocer la enfermedad, promover su
diagndstico temprano, asi como su estudio, control y tratamiento, y en
concientizar a la poblacién acerca de su impacto en la vida diaria de
quienes la padecen.

La endometriosis es una enfermedad caracterizada por la presencia
de tejido similar al endometrio, que corresponde al revestimiento del
Utero, fuera de este 6rgano. Provoca una reaccion inflamatoria crénica
que puede generar tejido cicatricial (adherencias, fibrosis) en la pelvis y
otras partes del cuerpo. En otras palabras, «cuando una mujer con endo-
metriosis menstrua, el tejido endometrial ectépico sangra, generalmente en
lugares de los que la sangre no puede salir. Esto provoca dolor y la formacion
de adherencias y quistes»’. La intensidad de este dolor dependera de la
ubicacion de las lesiones, que pueden estar en zonas con mayor inerva-
cién®, irradiando el dolor a distintas areas cercanas ala lesién’.

PROYECTO DE LEY Y COMPARACION INTERNACIONAL

El proyecto de ley chileno busca establecer una normativa que no solo
reconozca la endometriosis, sino que también promueva y garantice
el cuidado integral de quienes la padecen, fijando derechos como el
diagnostico y la atencién oportuna. Ademas, incluye la implemen-
tacion de programas educativos dirigidos a la ciudadania y al cuerpo
médico sobre el diagndstico, prondstico y alternativas terapéuticas de
la enfermedad.

La ley colombiana, vigente desde octubre de 2023, ha demostrado
un significativo avance en el apoyo a las personas con endometriosis,
incorporando proteccion laboral y estudiantil a través de medidas des-
tinadas a garantizar el acceso a la educacion®. Asimismo, la legislacion
de Panama’ resalta la importancia de ofrecer apoyo psicosocial tanto a
pacientes como a sus familiares.

Por otro lado, la legislacion espafiola ha innovado en materia laboral
al otorgar incapacidades temporales a mujeres con endometriosis y
otras patologias'®. De manera similar, la legislacién inglesa reconoce la
endometriosis como una discapacidad bajo la Ley de Igualdad de 2010
(Equality Act) si tiene un efecto adverso sustancial y a largo plazo en
la capacidad de una persona para realizar sus actividades cotidianas?®.

ORIENTACIONES TECNICAS

Con la colaboracién de diversos expertos en salud y el respaldo del
Ministerio de Salud de Chile (MINSAL), se elaboré una Orientacidn
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Técnica (OT) que define los factores de riesgo y aspectos clinicos,
ademas de describir los tratamientos y principales terapias comple-
mentarias, junto con el abordaje integral de la endometriosis en la
red asistencial?. Estas guias técnicas desempenan un rol fundamental
para mejorar el bienestar de las personas con endometriosis, al pro-
porcionar informacién crucial que facilita la labor de los profesionales
de la salud. Este aporte permite lograr diagnésticos oportunos y brin-
dar tratamientos integrales, contribuyendo asi a la mejora de la calidad
de vida de quienes padecen esta condicién médica.

INCIDENCIA

En Chile, aunque no existen datos oficiales, se estima que mas de cua-
trocientas mil personas padecen esta enfermedad?®®. A nivel mundial, la
Organizacién Mundial de la Salud calcula que aproximadamente 190
millones de personas con Utero en edad reproductiva tienen endome-
triosis, lo que representa casi el 10% de este grupo poblacional®“.

La literatura senala que quienes padecen endometriosis enfrentan un
dificil proceso de diagnéstico y la minimizacién de sus sintomas, lo que
generainsatisfaccion con el sistema de salud. Aunque la endometriosis
no es una amenaza para la vida, afecta significativamente la calidad de
esta, principalmente por el dolor que provoca, influyendo en activida-
des cotidianas relacionadas con el trabajo, estudios, relaciones inter-
personales y salud mental de quienes la sufren; ademas de conllevar
una carga econémica®.

La dificultad en el diagndstico de esta enfermedad se debe, en primer
lugar, a que los sintomas son variados. Algunas personas experimentan
dolor pélvico solo durante la menstruacién, durante y después de las
relaciones sexuales, o al orinar o defecar, hasta dolor pélvico crénico,
hemorragia intensa durante las menstruaciones e incluso infertili-
dad?. En segundo lugar, los sintomas son normalizados, minimizados
y tratados como un proceso fisiolégico de la menstruacién en lugar de
una enfermedad crdnica, tanto por el entorno cercano como por pro-
fesionales de la salud?. Finalmente, en el contexto latinoamericano, el
tabu sobre la menstruacion impide que las personas hablen o expresen
alguna anormalidad al respecto?®.

En el &mbito laboral, la falta de comprensién por parte de empleado-
res o colegas, especialmente en entornos sin apoyos por enfermedad,
agrava la situacion de las mujeres con endometriosis®’. Para ajustarse
a la normalidad impuesta y no ver comprometidas sus relaciones
sociales y laborales, muchas veces ocultan su sintomatologia fisica y el
impacto psicoldgico, lo que esta relacionado con efectos negativos en
su salud mental 2022,
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Los estudios en Chile sobre el impacto de laendometriosis en la calidad
de vida son practicamente inexistentes. Para la elaboracién del pre-
sente documento se entrevistd a tres mujeres con endometriosis para
indagar en su diagnodstico, tratamiento e impacto en la calidad de vida.
Las entrevistadas compartieron su testimonio de manera anénima en
una reunion. Los principales hallazgos se detallan a continuacién.

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Una de las problematicas mas relevantes en torno a la endometriosis
es el escaso conocimiento sobre la enfermedad en la poblacion. Dos de
las entrevistadas mencionaron que no conocian la enfermedad hasta
que sus médicos sospecharon o les diagnosticaron endometriosis. Por
otro lado, una de las participantes indicé que tenia conocimiento de la
enfermedad antes de ser diagnosticada gracias a la busqueda de sus
sintomas a través de internet. En general, los sintomas que menciona-
ron experimentar son: «dolores de vientre», «infeccion urinaria», «dolor
de espalda», «dolor al ir al bano», «dolor durante relaciones sexuales», «des-
mayos», «dolor de menstruacién, pero mds fuerte», «puntadas», «dolor de
cabeza» y «voémitos».

En cuanto al proceso de diagndstico, las entrevistadas coincidieron en
que el tiempo transcurrido entre la primera consulta y el diagndstico
fue extenso, entre 9 y 15 afnos aproximadamente. A pesar de haber
tenido buenas experiencias con el personal médico, también destaca-
ron la poca intencién por parte de algunos de seguir indagando en los
sintomas, al considerarlos propios de la menstruacion o parte de otra
afeccion médica, como ovario poliquistico. Incluso, una participante
fue tratada de «exagerada» al manifestar el dolor que sufria.

Obtener undiagnodstico hasido relevante parael bienestar de las entre-
vistadas, ya que les ayuda en su autoconocimiento y las motiva a actuar
de manera auténoma para mitigar los sintomas mediante la basqueda
de distintos tratamientos y especialistas: «Saber lo que tengo y también
buscar tratamientos en torno a eso, es decir, desde que a mi me diagnostica-
ron endometriosis que tanto los tratamientos alternativos, o los tratamien-
tos convencionales, siempre han sido con especialistas en la temdtica».

En relacion al tratamiento, todas las entrevistadas fueron recetadas
con pastillas anticonceptivas antes del diagnéstico. Luego de este, sélo
una entrevistada se encuentra a la espera de algtin tratamiento para su
enfermedad (fue operada, pero para tratar ovario poliquistico), mien-
tras que el resto ya accedi6 a alglin procedimiento quirudrgico especi-
fico para la endometriosis. Entre quienes se sometieron a cirugia, solo
una de las entrevistadas manifestdé una mejoria considerable de sus
sintomas, impactando positivamente en su calidad de vida, mientras
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que otra participante sefialé que el uso de pastillas anticonceptivas es
lo Unico que marcé una diferencia positiva.

IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Las entrevistadas mencionan que vivir con dolores recurrentes, que
en ocasiones son invalidantes, implica una disminucién en la calidad
de vida, especialmente cuando no se cuenta con un tratamiento ade-
cuado. Sin embargo, comentan que han aprendido a disimular sus sin-
tomas, tanto en el trabajo como en la vida cotidiana: «Ademds, desde
siempre tuve que hacer mi vida igual, aunque sienta esos dolores. Tenia que
ir al colegio igual, después tenia que ir a la universidad igual, tenia que tra-
bajar igual, entonces siempre me acostumbré a ellos». Otra entrevistada
sefald: «El dolor que yo siento sin pastillas es 100% inhabilitante. No me
puedo levantar. Y con pastillas anticonceptivas yo igual puedo tener mi vida,
igual a veces me duele y tengo que estar acostadita un tiempo, una media
hora, una hora, pero después puedo levantarme».

Ademas, las participantes indican que la enfermedad ha tenido un
impacto negativo en lo laboral, en lo econémico y en sus relaciones
sociales. También mencionan verse afectadas por la infertilidad aso-
ciada al diagnéstico.

Laboral

Las entrevistadas mencionaron la posibilidad de acceder a flexibilida-
des laborales, como permisos para asistir a consultas médicas o ausen-
tarse por dolor. Sin embargo, esto no siempre estuvo acompariado del
apoyo de sus compafieros de trabajo: «Yo dentro de mis labores tengo que
cargar peso. Llegé un momento en que no podia (...). Tuve que contar en mi
trabajo, a mis superiores, lo que tenia y que en algiin momento meiba a tener
que operar y que habia cosas que no podia hacer. Que estaba poniendo todo
de mi, pero de verdad no podia porque mi cuerpo no me lo permitia. Si tra-
taba de levantar una caja, simplemente me quedaba como tiesa y no podia
subirla. Mis companeros se vieron en la obligacién de ayudarme, no tanto
porque quisieran, sino porque tenian que hacerlo».

Por otro lado, algunas entrevistadas comentaron que, a pesar de tener
la posibilidad de acceder a flexibilizaciones, optaron por no tomar-
las por la costumbre de llevar una vida cotidiana sin interrupciones:
«Hubo una oportunidad en que me arrepiento de no haber pedido
flexibilidad, que fue después de la operacién. Porque yo no menstruo,
pero luego de la operacién menstrué como al mes. Menstrué mucho
tiempo y fue muy doloroso, pero asi y todo, tenia que trabajar en esas
condiciones. Recuerdo que en ese tiempo trabajadbamos por turnos y
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esediafuisolal(...). Vivisolaen laoficina el dolor, y ahi me arrepiento de
no haber pedido alguna flexibilidad. Si en el futuro vuelvo a sentir ese
dolor tanintenso, lo pediria».

Econémico

Dos de las entrevistadas mencionaron que el acceso a tratamientos
implica una carga econémica considerable que en ocasiones es difi-
cil de sobrellevar: «Es dificil porque ademds es super caro (...). La inyec-
ciéon me salia 250 mil pesos. La operacion me costé 4 millones y algo».
«Econémicamente te repercute, entonces si voy a gastar millones de pesos,
tengo que ver si lo gasto o no, si es que esto me va a hacer efecto o no».

Integridad psiquica y relaciones sociales

Una de las entrevistadas sefialé que, en ocasiones, debido a los abru-
madores sintomas de la enfermedad, preferia aislarse o cancelar even-
tos sociales. Esta circunstancia, sumada al dolor, le generé un impacto
negativo en su estado emocional: «Es que yo cancelaba siempre. Me acos-
tumbré. Porque habia muchos momentos en que sentia mucho dolor y sabes
que no es solo el dolor, porque también estd la pena. Yo ya me sentia stiper
inatil y obviamente andaba de muy mal genio, y tampoco me daban ganas
de ver a gente y conversar. Solo queria estar acostada. (...) Mucha gente ha
entendido. Y otra gente era como “ay, qué cudtica”. Pero no pueden entender
lo que yo siento.»

Infertilidad

Por ultimo, un tema recurrente entre las entrevistadas fue la infertili-
dad asociada a la endometriosis o una eventual histerectomia, lo cual
causa preocupacion y, en algunos casos, angustia. Una de las entrevis-
tadas se ve afectada ya que desea ser madre y no ha podido a causa
de la enfermedad. Las otras dos entrevistadas no tienen claridad en la
intencién de ser madres, sin embargo, les afecta la posibilidad de que-
rer serlo en el futuro y no poder.

«Si, yo me lo he cuestionado mucho porque hasta antes de que me dijeran
que podia ser necesaria una histerectomia, yo siempre habia dicho que no
queria ser mamd nunca. Y cuando me dijeron que existia la posibilidad de
que tuviera que hacer una histerectomia, me dio una pena que no sé si antes
habia sentido. Como el hecho de que alguien te diga que si o si no vas a poder
hacer algo, aunque a lo mejor tu no quieres hacerlotv.

«Yo en un momento dije, pucha, ahora no estoy tan segura, pero imaginate
que quiero ser madre en 4 anos mds y no guardé los évulos, me voy a perder
una oportunidad>.
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CONOCIMIENTO Y OPINION DEL PROYECTO DE LEY DE ENDOMETRIOSIS

Dos de las entrevistadas estan informadas sobre el proyecto de ley de
endometriosis y consideran que podria generar cambios positivos en
la calidad de vida de quienes padecen la enfermedad. Principalmente,
destacan que la visibilizacién de esta condicién podria ayudar a que
mas personas consulten sobre sus sintomas y que los profesionales de
salud los asocien a la endometriosis, facilitando asi el diagnéstico y el
tratamiento temprano.

RECOMENDACIONES

A fin de colaborar con el debate, en base a la experiencia y los relatos
que hemos recopilado y expuesto en esta minuta, proponemos las
siguientes medidas a considerar en la discusién:

— Permisos y licencias: Dependiendo de la localizacién de las lesio-
nes causadas por la endometriosis, el nivel de dolor variara, abar-
cando desde dolor somatico hasta dolor visceral, el cual puede
provocar colapso, nduseas y vomitos?2. Por ello, es crucial estable-
cer detalladamente los permisos laborales o licencias médicas que
protejan a las personas con este padecimiento. Se podria realizar
una modificacién en el Cédigo del Trabajo, como lo han hecho las
legislaciones britanica y espainola, reconociendo esta condicién
como una incapacidad temporal especial. En esta misma linea, es
necesario extender la proteccién al &mbito estudiantil.

— Criopreservacion: La posibilidad de infertilidad preocupa a las
entrevistadas, siendo relevante que el Estado apoye la criopreser-
vacién para que no repercuta econdmicamente en las pacientes
que padecen la enfermedad.

— Investigacién y manejo de la informacioén: Es esencial mejorar el
conocimiento de laendometriosis en la poblacién, ya que esto faci-
lita su diagndstico y tratamiento temprano, lo que podria ralenti-
zar o detener su progresiéon y reducir la carga a largo plazo de los
sintomas, incluida la sensibilizacion del sistema nervioso central al
dolor.

— Salud mental: Es necesario enfocar el acompanamiento psicolo-
gico no solo en la paciente, sino también en su circulo de apoyo.

Es de suma urgencia continuar con la tramitacién y aprobar el pro-
yecto de ley que crea la Ley de Endometriosis (Boletin 14.750-11), ya
que resultara en un mejoramiento sustancial en la calidad de vida de
quienes padecen esta enfermedad. Esta ley brindard mejoras en su
tratamiento y prevendra consecuencias negativas para quienes sean
diagnosticadas en el futuro.
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