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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

La neoplasia endocrina multiple (MEN1) es una enfermedad hereditaria, debida a un
trastorno autosémico, con mutaciones en el gen supresor tumoral, encargado de la
codificacion de una proteina de 610 amino acido menina, que clasicamente se
caracterizaba por una predisposicion a los tumores de las glandulas paratiroides,
hipdfisis anterior y las células de los islotes pancreaticos (1). Asimismo, también se
puede presentar en forma de tumores carcinoides, tumores en la corteza suprarrenal,
meningiomas, angiofibromas faciales y colagenomas (1).

El hallazgo de esta afeccion en el paciente conlleva implicaciones familiares,
principalmente en los de primer grado, con un riesgo del 50% de desarrollar la
enfermedad. Siendo identificado por analisis mutacional del MENL1 (1).

La enfermedad del MEN1 es considerada dentro del grupo de enfermedades “raras”,
con una incidencia de 0,25%, constatado en estudios post-mortem, siendo su
prevalencia de 2 por 100.000 (2). Asimismo, debido a su caracter autosémico, presenta
un alto poder de penetracion (1).

Hemos de resaltar que, los pacientes con MEN1, presenta una menor expectativa de
vida. La evidencia cientifica consultada en este estudio, nos pone de manifiesto que,
aproximadamente el 70% de los pacientes, moririan directamente por el MEN1 (3).



Las personas afectadas que se encuentren con una mutacion del MEN1 deben ser
examinadas con regularidad, anualmente, para un seguimiento efectivo y precoz ante el
desarrollo de tumores asociados al MEN1, ofreciéndoles un programa de deteccion
clinica, bioquimica y radiolégica combinada. Dependiendo de la naturaleza, de los
recursos locales, el juicio clinico y las preferencias del paciente (1). Siguiendo estos
criterios, se puede establecer tres niveles de deteccion:

v CLINICO; Individuo con al menos dos o mas tumores endocrinos primarios
asociados al MEN1.

v" FAMILIAR; Individuo con un tumor asociado al MENL1, y un pariente de primer
grado diagnostica con MEN1.

v GENETICO; Individuo con una mutacion del gen MEN1 conocido, asintomatico,
sin evidencia clinica y bioquimica de la enfermedad, ademas, no presenta
alteraciones radioldgicas indicativas del desarrollo del tumor (1).

Con este estudio pretendemos estudiar las caracteristicas clinicas de la enfermedad
neoplasica endocrina multiple y determinar la calidad de vida de los pacientes que la
padecen.

Metodologia

Estudio observacional de corte descriptivo, con el que hemos analizado la calidad de
vida de 4 pacientes con enfermedad neopléasica endocrina multiple, MEN 1, del Area
Il de Salud, de Murcia, y del Area Il de Salud, de Murcia, incidiendo en un primer
momento, con cuestiones concretas de su patologia, y en segundo lugar, a través del
cuestionario validado de calidad de vida SF-36. Para la organizacion de los datos
obtenidos se emplearon hojas de céalculo Excel, siendo posteriormente procesadas por el
programa estadistico SPSS-19.

Resultados

La media de edad de los pacientes a estudio se situd en 33,2 afios, con una desviacion
tipica de 27,18, véase gréafico 1.

Gréafico 1. Representacion en diagrama de barras de las edades en los pacientes a
estudio.
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Asimismo, el porcentaje de hombres fué del 50% y de mujeres un 50%, véase grafico 2.

Gréfico 2: Representacion en diagrama de barras del sexo de los pacientes a estudio.
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El peso medio de los pacientes encuestados fue de 81,5 Kg, con una desviacion tipica de
+17,12. La talla media fue de 168,25cm, con una desviacion tipica de + 9,8, siendo el
IMC medio de 30,59, con una desviacion tipica de +0,002.

Asimismo, el 50% de los pacientes encuestados tenian una tension arterial dentro de los
valores bajos, considerados por debajo de 100/60 mm/hg, el 25% dentro de los valores
altos, por encima de 140/80 mm/hg, y un 25% dentro de los valores normales, proximos
a 120/70 mm/hg, véase grafico 3.

Gréfico 3: Representacién en diagrama de barras de la tensién arterial de los pacientes a
estudio.
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La edad media de diagnostico del hiperparatiroidismo en estos pacientes fue a los 31,5
afios, con una desviacién tipica de £10,21, con unos niveles de calcemia inicial medios
en 13,4mg/dl, con una desviacion tipica de £ 3,203, y unos niveles de calcemia actuales
medios de 9,8mg/d, con una desviacion tipica de + 4,53.

Asimismo, en el grafico 4, vemos representado que el 75% de los pacientes habian
precisado tratamiento quirargico, y un 25% no lo habian necesitado.



Gréfico 4: Representacion en diagrama de barras del tratamiento quirdrgico de los
pacientes a estudio.

80

60

40 @O TTO QUIRURGICO

20

Hemos de matizar que, ninguno de los pacientes encuestados tienen asociados otros
tumores, y solo, dos de los pacientes encuestados, tienen asociadas otras patologias,
entre ellas nos relatan: hernia discal, célculos renales, obesidad moérbida, HTA y
dislipemia.

El 50% de los pacientes, consideré tener una salud muy buena y el otro 50% la
considerd buena. Asimismo, los cuatro encuestados consideraron que su salud era méas o
menos igual que en la Ultima semana, véase tabla 1y 2.

Tabla 1: Representacion en porcentajes de las limitaciones en actividades diarias de los
pacientes a estudio.

Esfuerzos intensos, tales | 0 0 100%
como correr, levantar objetos
pesados o0 participar en
deportes agotadores

Esfuerzos moderados.... 0 25% 75%
Coger o llevar la bolsa de la | O 25% 75%
compra

Subir varios pisos por la |0 0 100%
escalera

Subir un piso por la escalera | 0 25% 75%
Agacharse o arrodillarse 0 0 75%
Caminar un kilometroo mas | O 0 100%
Caminar varias manzanas | 0 0 10%

(varios centenares de metros)
Caminar una sola manzana | O 25% 75%
(unos 100 metros)
Bafarse o vestirse por si solo | 0 25% 75%




Tabla 2: Representacion en porcentajes de las limitaciones de la actividad fisica de los
pacientes a estudios.

Tuvo que reducir el tiempo dedicado a su trabajo | 25% 75%
0 a sus actividades

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer 50% 50%
Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su | 25% 75%
trabajo o en sus actividades cotidianas

Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus | 25% 75%
actividades cotidianas (le cost6 mas de lo

normal)

Tabla 3: Representacion en porcentajes de las limitaciones de la actividad de los
pacientes a estudio por un problema emocional.

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o | 25% 75%
a sus actividades cotidianas, por algin problema
emocional

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por | 25% 75%
algun problema emocional

No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas | 25% 75%
tan cuidadosamente como de costumbre, por
algin problema emocional

El 25% de los participantes tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante la ultima
semana, el otro 25% tuvo dolor, pero muy poco, y otro 25% tuvo un dolor moderado y
el ultimo 25% tuvo muchisimo dolor.

Un 50% de los participantes manifiestd que no le ha dificultado nada el dolor en su
trabajo habitual, incluyendo el trabajo fuera de casa y las tareas de casa, un 25% ha
presentado una limitacién en un grado regular, y otro 25% le ha dificultado mucho el
dolor para su trabajo habitual.

Respecto a la sensacion fisica del paciente, la tabla 4 representa como el paciente se ha
sentido en la dltima semana, podemos destacar que el 50% se ha sentido agotado
algunas veces, el otro 50% se ha sentido lleno de vitalidad.

Tabla 4: Representacion en porcentajes del estado de animo de los pacientes a estudio.

Siempre 25% 0 0 0 25%
Casi 0 0 0 0 0
siempre

Muchas 0 25% 25% 0 25%
veces

Algunas 50% 25% 25% 50% 25%
veces




Sélo 25% 25% 25% 25% 0
algunas

Veces

Nunca 0 25% 25% 25% 25%

Respecto a la situacién emocional, el 25% de los participantes narra que algunas veces
su salud fisica o los problemas emocionales le dificultan sus actividades sociales, y un
50% so6lo algunas veces, siendo un 25% los que manifiestan que nunca les ha limitado.

Finalmente, el 50% de los pacientes encuestados, consideraron que no se ponen mas
enfermos que otras personas en general, aunque no sepan describir si realmente estan
tan sanos como otras personas que no padecen esta enfermedad, asimismo, consideraron
en otro 50% que su salud no era excelente, véase tabla 5.

Tabla 5: Representacion en porcentajes de la percepcion de la salud de los pacientes a
estudio

Creo que me pongo | 0 0 25% 50% 25%
enfermo mas

facilmente que otras

personas

Estoy tan sano como | 25% 0 50% 25% 0
cualquiera

Creo que mi salud vaa | 0 0 75% 0 25%
empeorar

Mi salud es excelente 0 25% 25% 25% 25%
Discusién

Los hallazgos de este estudio muestran los problemas reales que perciben los pacientes
en su vida cotidiana. Los participantes describieron sus limitaciones fisicas,
psicoldgicas y sociales, y como estas pequefias limitaciones han influido en su calidad
de vida.

El 75 % de los pacientes definen una perspectiva pesimista, suceso que podemos
relacionar con las dificultades para hacer frente a un futuro incierto, puesto que
manifiestan desconocer si su salud va a empeorar, y al mismo tiempo, sienten miedo de
lo que podria sucederle a sus hijos y otros familiares. Esta perspectiva afecta
negativamente a la progresion de la enfermedad, a sus actividades cotidianas, y a la
capacidad para mantener su situacion laboral. EI 50% de los pacientes, manifestando
que hizo menos de lo que hubiera querido hacer a causa de su salud fisica, y en un 25%
tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o sus actividades cotidianas por algin
problema emocional.

A pesar de la gravedad de la enfermedad, cirugia y sintomas fisicos y psicologicos, un
75% de los pacientes manifestaron que su situacién era saludable, y en un 25% de los
pacientes opinaron gque su salud era excelente, no les “limitaba nada la enfermedad”,




asimismo, verbalizaron no haberse sentido “enfermos”. Los pacientes encuestados, han
definido el concepto de salud y bienestar de una manera subjetiva, manifestando: uno
mismo es capaz de mantener la salud y por tanto adaptarse a la enfermedad mediante la
alteracion de las expectativas.

Finalmente, los pacientes verbalizan tener confianza en su atencion sanitaria y se
sienten bien cuidados, pero a menudo en la entrevista, manifiestaron sentirse frustrados
y angustiados por la falta de informacion en la evolucion de su enfermedad. Por tanto, la
necesidad de proporcionar més informacion médica y genética, puede ayudar a estos
pacientes a codmo hacer frente a los problemas asociados con el MEN1. Asimismo, la
ensefianza sanitaria de los miembros de la familia acerca de su condicién, y de los
cuidados de la propia enfermedad, podria contribuir a mejorar la calidad de vida del
paciente y de la propia familia.

Conclusiones

Constatamos que, es esencial que las enfermeras y demas profesionales encargados del
cuidado de estos pacientes, estén familiarizadas con los signos caracteristicos de esta
enfermedad para asi facilitar un diagnostico precoz y derivar apropiadamente a las
familias para una correcta evaluacién genética y, en dltima instancia, desarrollar un plan
de cuidados a largo plazo especifico para estos pacientes.

Asimismo, no debemos olvidar la comprension de las consecuencias personales e
implicaciones familiares, tales como la dinamica de la familia, sentimientos de culpa y
la perspectiva de futuro. Abordar estas cuestiones contribuye al fortalecimiento de los
recursos del paciente, mejora su percepcion de la enfermedad y su calidad de vida.
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