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¡Quiero  encontrarme  bien!  Es lo que  expresa  un  paciente
cuando  su  médico  le  declara  «curado». Pero  esto  no  suele
ser  el caso  en  la  mayoría  de  pacientes  tratados  con  éxito
de  una  patología  hipofisaria,  es decir,  una  vez resuelta
la  disfunción  hormonal,  sobre  todo  si se  trata  de un
paciente  diagnosticado  de  enfermedad  de  Cushing,  acrome-
galia  o  hipopituitarismo.  En  el  caso del hipercortisolismo,
es  extensivo  a todos  los síndromes  de  Cushing,  sea  de ori-
gen  hipofisario,  adrenal  o  ectópico1. ¿Por  qué? La demora
diagnóstica  de  varios  años  en la  mayoría  de  patologías
hipofisarias  determina  una  larga  exposición  a la disfunción
hormonal,  sea  hipercortisolismo,  exceso  de  GH/IGF-I  o falta
de  hormonas  hipofisarias  (hipogonadismo,  hipotiroidismo,
falta  de  cortisol  o  de  GH).  Ello  determina  la  aparición  de
morbilidad  específica  multiorgánica  (esquelética,  muscular,
cardiovascular,  neuropsicológica,  etc.),  que  con frecuencia
mejora,  pero  no  se normaliza,  con tratamiento  sustitutivo  de
los  ejes  hipofisarios  deficitarios.  En  su  día  a día el  paciente
tiene  mala  percepción  de  salud  y un deterioro  en su calidad
de  vida2.

Esta  mala  calidad  de  vida  se ha  hecho evidente  sobre  todo
en  las  dos  últimas  décadas,  cuando  gracias  a  los avances  en
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las técnicas  neuroquirúrgicas  y a  la  disponibilidad  de  tra-
tamientos  médicos  eficaces  es  posible  controlar  la mayoría
de  disfunciones  hipofisarias.  Por  otro  lado,  la  disponibilidad
de  cuestionarios  específicos  que  abordan  las  dimensiones
que  se  afectan  en las  distintas  enfermedades  ha  permi-
tido  a  los  profesionales  de la  salud  conocer  realidades  que
con  frecuencia  son ignoradas  en las  visitas  clínicas,  pero
resultan  fundamentales  para  el  paciente2.  Por  ejemplo,  la
fatigabilidad  constante,  el  dolor  o las  limitaciones  en  los
quehaceres  diarios,  sean  profesionales,  sociales  o familia-
res,  la  intolerancia  al  estrés,  la  incontinencia  emocional  o
los  problemas  de  memoria  que  dificultan seguir  realizando
actividades  que  requieren  alta  capacidad  ejecutiva.  Todo
ello  explicaría  menos  empleo  y más  bajas laborales  incluso
6  años  antes  del  diagnóstico  del hipercortisolismo1,3,4.

Es  de esperar  que  reducir  la  demora  diagnóstica,  y  por
lo  tanto  la exposición  a la  disfunción  hormonal,  repercu-
tirá  favorablemente  en  la  calidad  de vida  y  en  la  morbilidad
residual;  no  obstante,  es muy  probable  que  persista  alguna
limitación  previa a la  aparición  del  problema  hipofisario,
más  allá  del propio  envejecimiento  general,  que  ya  de  por sí
se  asocia  a artrosis,  riesgo  cardiovascular  elevado  y  déficit
de  memoria.

¿Cómo  podemos  ayudar  a estos pacientes  a gestionar  su
percepción  de pérdida  de calidad  de vida?  Es  importante
que  dispongan  de información  realista  sobre  su enferme-
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dad,  tratamientos  disponibles  y  el  transcurso  o  pronóstico  a
largo  plazo,  al  tratarse  de  procesos  crónicos  que  permiten
una  larga  supervivencia.  La  disponibilidad  de  información
más  o  menos  fiable  en  internet  permite  hoy  en día  que
muchos  pacientes  conozcan  mejor  la  realidad  de  su  enfer-
medad  que hace unas  décadas.  Si son  conscientes  de lo que
puede  pasar  y  de  las  molestias  o  limitaciones  probables,  será
más  fácil  la aceptación  y  la  adaptación  a  la  nueva  realidad
post-enfermedad.  Pero  la opinión  del profesional  experto
contestando  las  dudas  que  pueda  expresar,  animando  al
paciente  a  adaptarse  a  la nueva  situación  con esperanza,  y
relativizando  algunos aspectos  cuya  interpretación  sea  difí-
cil,  son  fundamentales  para  que  el  paciente  perciba  una
buena  experiencia  en  el  trato  recibido,  un aspecto  cada
vez  más  importante  al  valorar  la  excelencia  y  la  calidad
de  las  prestaciones  sanitarias.  En  efecto,  los  PROM  (patient

reported  outcome  measures)  y los  PREM  (patient  reported

experience  measures)  se  utilizan  cada  día más  para  valorar
la calidad  de  la  asistencia  clínica5,6.

Marcadores  de  peor  calidad  de  vida  incluyen  mayor  edad
al  diagnóstico,  menor  nivel  educativo,  sexo  femenino,  la
presencia  de depresión  al diagnóstico  o  la presencia  de dolor
crónico,  incluyendo  cefalea2.  En  dos  recientes  trabajos  epi-
demiológicos  escandinavos  en  pacientes  con síndrome  de
Cushing  se  confirman  más  alteraciones  neuropsiquiátricas,
peor  función  cognitiva  y  peor  calidad  de  vida  a largo  plazo
que  en  la  población  general,  y  solo mejoran  en  parte  tras el
tratamiento1,3.  Hay  mayor  consumo  de  fármacos  psicotrópi-
cos  (ansiolíticos,  antidepresivos  e  hipnóticos)  y analgésicos
opioides  en  los  5 años  previos  al  diagnóstico  comparado  con
la  población  control,  que  persiste  en los  5 años  siguientes;
esto  contrasta  con  el  consumo  de  fármacos  para  la hiper-
tensión  y  la  diabetes  tipo  2, que  sí  se  reduce  tras  controlar
el  hipercortisolismo3.  Por  lo tanto,  tras  el  diagnóstico  y  el
tratamiento  del síndrome  de  Cushing,  los clínicos  deberían
prestar  la misma  atención  a la salud  mental  que  a  la  hiper-
tensión  o  a  la diabetes  para  mejorar  el  pronóstico  a  largo
plazo  y la calidad  de  vida  de  sus  pacientes.

Se  ha  demostrado  que  un ambiente  empático,  que  favo-
rezca  expresar  las  dificultades  percibidas  y  abordarlas,
resulta  muy  terapéutico  para  los  afectados.  Ofrecer  un pro-
grama  educativo  a pacientes  hipofisarios  que  favorezca  su
autonomía  y el  autocuidado  mejora  su  percepción  de salud,
su  satisfacción  y  favorece  la búsqueda  de  nuevas  metas,
como  aumentar  conocimientos,  compartir  experiencias  y
mejorar  la  autoestima7.  El hecho  de  que  su calidad  de vida
no  mejoró  tras  el  programa  educativo  probablemente  se
debe  a  que se  les  brindó  varios  años  después  del diagnóstico,
lo que  enfatiza  la necesidad  de  promover  la  autoeficacia  en
el  año  siguiente  al  diagnóstico  y tratamiento,  el  más  pro-
blemático.  Otro  programa  de  intervención  dirigido  tanto  a
pacientes  como  a sus  parejas  que  abordaba  dimensiones  psi-
cosociales,  como  la autoeficacia,  la necesidad  de  apoyo,  la
percepción  de  la enfermedad,  el  abordaje  de  los  proble-
mas  y el  mejorar  la calidad  de  vida,  consiguió  mejoras  en  el
ánimo,  en  la  autoeficacia  y en  la vitalidad;  las  parejas  repor-
taron  mejoras  en  la  ansiedad  y en los  síntomas  depresivos8.
Asimismo,  un  programa  similar  puede  contribuir  a mantener
una  calidad  de  vida  aceptable,  al recordar  al paciente  que
no  se  autoinculpe  por  no  alcanzar  sus  metas  diarias  y que

considere  expectativas  laborales,  sociales  y  domésticas  más
realistas9.

Como  expertos  en esta patología,  es  nuestra  responsabi-
lidad  sensibilizar  a  las  autoridades  administrativas  y  legales
de las  potenciales  consecuencias  persistentes  para  la salud
física  y mental  tras  una  enfermedad  hipofisaria.  Puede  ser
del  todo  justificable  una  reducción  de  jornada,  la incapa-
cidad  laboral  o  la  jubilación  anticipada  tanto  en el  caso de
trabajos  con gran componente  físico,  por  la fatigabilidad
y  el  mayor  riesgo  de fracturas,  como  en  trabajos  con  alta
demanda  académica  o  profesional,  por  la  reducción  de  la
memoria  y de la  capacidad  ejecutiva  percibida2,10.
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