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1. PRESENTACION

Las enfermedades tiroideas tienen una creciente incidencia en la poblacion
espafiola. En los ultimos tiempos han surgido varios estudios que tratan de
determinar la enfermedad tiroidea diagnosticada y aun por diagnosticar.
Ilgualmente la creciente necesidad de atencion esté llevando a varias CCAA a
intentar mejorar la eficiencia de los modelos diagnésticos y de deteccién
precoz de los nédulos tiroideos mediante las unidades de alta resolucion, que
sin embargo, estan siguiendo, en cada comunidad, modelos organizativos muy
diferentes.

El presente informe busca recopilar datos y valorar la prevalencia de las
enfermedades tiroideas, junto al conocimiento que la sociedad tiene de ellas,
el coste personal que representa y su papel en el desarrollo de otras
enfermedades, como primer paso para concienciar a la sociedad -en el clima
actual de revision del modelo- sobre la importancia de la deteccion precoz y la
mejora de los modelos diagndsticos y de derivacién a centros y profesionales
expertos para la reduccién de costes personales y sociales a varios niveles.

El estudio sobre el “Impacto social de las patologias tiroideas” esta
ademas concebido como un complemento al informe “Percepcion social
del cancer de tiroides™ presentado por AECAT con motivo del dia nacional
del cancer de tiroides, 28-sept-2013 en un intento de aclarar lagunas
informativas que existen en nuestra sociedad en torno a la glandula tiroides.
Este déficit nos afecta tanto a nosotros, como pacientes de cancer de tiroides,

como a muchos otros muchos pacientes de enfermedades tiroideas con las
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que compartimos necesidad de informacion y formacion en torno a la

trascendencia del tiroides en nuestra vida.

La Asociacion Espafola de Cancer de Tiroides (aecat), es la Unica

asociacion de pacientes de cancer de tiroides (CT) de Espafia. También es la
Unica asociacion de pacientes relacionada con enfermedades del tiroides que
existe en nuestro pais. Y como pacientes, y como asociacion, somos
conscientes del efecto que la baja o mala informacion sobre las enfermedades
tiroideas tienen en las personas, siendo en muchos casos esta glandula el

origen o la causa encubierta de muchos desajustes y problemas de salud.

2. LA GLANDULA TIROIDES

El tiroides es una glandula del sistema endocrino en forma de mariposa,
situada en la base del cuello. Su funcién principal es sintetizar, almacenar y
liberar a la sangre hormonas tiroideas, como T3 (triyodotironina) y
T4 (tiroxina o tetrayodotironina), muy parecidas entre ellas y cuyo compuesto

béasico es el aminoacido tirosina.

Su funcién

Estas hormonas son vitales ya que intervienen en el desarrollo del sistema
nervioso y en los procesos cognitivos. Ademas, regulan el metabolismo y, por
tanto, el ritmo al que el cuerpo quema calorias para producir energia por lo
que influyen en casi todas las células del organismo y son necesarias para

controlar las funciones de casi todos los érganos de nuestro cuerpo. Entre
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otras muchas funciones controlan la funcién cardiaca, la funcion muscular, la
funcibn Osea y hepatica, mantienen la temperatura corporal, el tracto
gastrointestinal, funciones cognitivas como memoria, ideacion,... afectan a la
fertilidad y al determinar la rapidez con que los alimentos se transforman en
energia, influyen en el peso corporal, la fuerza muscular, las funciones

nerviosas periféricas, y el nivel energético.

Por todo ello, una posible disfuncion del tiroides, bien por hipofuncién o por
hiperfuncion, puede estar detras de depresiones, casos de infertilidad,
hipercolesterolemia, osteoporosis, problemas de desarrollo neuronal, incluso
cretinismo en nifios, siendo vital su vigilancia durante el embarazo. A pesar de
ello, no siempre es facil distinguir los sintomas de una alteracion tiroidea,

enmascarables en otros tipos de patologias fisicas y psiquiatricas.

Afortunadamente, un andlisis es suficiente para determinar la concentracion de
hormonas tiroideas y TSH en sangre. Los tratamientos estan bien establecidos
y son altamente efectivos, y la calidad diagndstica de las pruebas de imagen y
citologia para la deteccion precoz de carcinomas ha mejorado

considerablemente.
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Sintomas inespecificos

Frente a esta ventaja la mayor complicacion consiste en detectar cuando es
necesario solicitar un analisis de hormona tiroidea y TSH. Se debe considerar
que los sintomas de disfuncion tiroidea son pocos especificos, los puede
producir otras muchas causas, y ni siquiera aparecen simultaneamente o

agrupados de una forma clara.

De hecho, posiblemente uno de los parametros mas sensible al defecto de

hormonas tiroideas es la variacion en el estado de animo.

Los sintomas mas frecuentes del hipotiroidismo (cuando no se produce
suficientes cantidades de hormonas tiroideas), son: baja energia, sensibilidad
al frio, calambres musculares, cansancio, somnolencia, retraso psicomotor,
disminucion de la memoria, concentracion deficiente, olvidos, malhumor,
irritabilidad, sordera, depresion, aumento de peso por retencién de liquidos,
infertilidad, estrefiimiento, disfonia, nerviosismo, alteraciones en los ciclos
menstruales, periodos abundantes, disminucion de la frecuencia del latido
cardiaco, intolerancia al frio, piel fria, seca, aspera y rugosa, frecuentemente
con aparicion de un color amarillento debido a la acumulacién de carotenos,
cabellos secos, caida del cabello, hinchazon de los parpados y cara, ronquera

y tos o faringitis persistentes.

Si, por el contrario, se tiene demasiada hormona tiroidea en la sangre, el
cuerpo trabaja mas rapidamente. Estariamos ante un caso

de hipertiroidismo.

Los sintomas mas frecuentes de hipertiroidismo son: nerviosismo, debilidad,
aumento de la sudoracion, intolerancia al calor, palpitaciones, insomnio,
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pérdida de peso, puede presentar diarreas, temblor de manos, fatigabilidad,
ansiedad, en mujeres alteracion del ritmo menstrual. También pueden

aparecer manifestaciones cutaneas y oculares.

Otras enfermedades tiroideas y tratamientos

Ademas de las disfunciones hormonales, el tiroides presenta a menudo
ndédulos definidos, que pueden afectar a su funcién o ser un cancer de

tiroides.

En menor medida se puede dar bocio, definido como aumento de la glandula
tiroides. Esta alteracion puede estar presente tanto en el hipertiroidismo o el
hipotiroidismo, aunque la mayoria de las ocasiones los bocios son

normofuncionantes.

Dependiendo del trastorno, los tratamientos posibles de las alteraciones
nodulares del tiroides pasan por la extirpacion de la glandula tiroides
(tiroidectomia), que puede ser intencionadamente total o parcial y los
tratamientos con radioyodo que se dirigen de forma selectiva a las células

tiroideas del organismo y no afectan a otros 6rganos.

La sustitucion o complementacion de las hormonas tiroideas naturales se
realiza con el mismo compuesto quimico que produce el tiroides, la
levotiroxina, que no es un producto quimico ajeno al organismo, y por eso

hablamos de tratamiento sustitutivo y no tratamiento farmacolégico.
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3. OBJETIVOS

El presente estudio no intenta aportar datos epidemiolégicos. Aunque recopila los
datos de diferentes estudios, la encuesta realizada maneja datos declarativos vy, por
tanto, se limita al campo social, siendo su fin ultimo aportar el pulso de las
necesidades de formacion y concienciacion de la sociedad en torno a las

enfermedades de tiroides.
En concreto, se pretende:

1. Valorar el impacto social que tienen las enfermedades tiroideas en la poblaciéon
general. Aportando mas alla de los datos de prevalencia, el nivel de percepcion y

conocimiento que se tiene de las mismas.

2. Llamar la atencion sobre el coste social de la enfermedad no diagnosticada, y la

importancia de la deteccion precoz y la derivacion a manos especializadas.

3. Remarcar la trascendencia que tendria, en estos momentos, invertir en disefar y
generalizar un modelo de calidad para las unidades de alta resolucion de nddulo

tiroideo asi como para la deteccion y correcta derivacion de enfermedades tiroideas

4. Valorar el nivel de conocimientos que los propios enfermos tienen de las

enfermedades tiroideas.

5. Llamar la atencién sobre la importancia de la informacién médica recibida por el
paciente y el coste personal y social que implica una mala interpretacion de la

informacion médica recibida.
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4. METODOLOGIA

Este estudio se ha realizado a través de una encuesta online, realizada por la Agencia de
investigacion cualitativa y cuantitativa Adhara Marketing Tools, en la que participaron 801
personas de entre 18 y 65 afos, todos ellos residentes en Espafia. La distribucion de la
muestra es proporcional a la poblacion espafiola segun sexo, edad y comunidad
auténoma. La investigacion se desarrollé entre el 1 y el 3 de julio de 2013, con un error

muestral £3,53% y con un nivel de confianza del 95%.

El cuestionario online fue autoadministrado (CAWI), const6 de 15 preguntas y tuvo una

duracion media de 7 minutos.

El control de calidad de esta investigacion se establece en base a la norma ISO 20252 y

el Cédigo de conducta CCI/ESOMAR.
5. CARACTERISTICAS MUESTRALES

La distribucion muestral de este estudio es equilibrada en cuanto a sexo ya que
participaron practicamente los mismos hombres que mujeres, aunque cabe
destacar que la representacion masculina fue ligeramente superior, un 50,5%

frente a un 49,5%.

Con respecto a edad de los participantes, la muestra se divide entre los 18 y los
65, siendo los grupos mas importantes los que se encuentran en las franjas de
entre 25 a 34 afos y entre los 35 y los 44 afios, edades en las que la prevalencia
del cancer de tiroides es mas elevada. Tras ellos, las franjas de edad con mayor

participacion son las que van de 45 a 54 afos, de 55 a 65y de 18 a 24 afos.
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PR

SEXO Total EDAD Total
Muestra (801 entrevistas) Muestra (801 entrevistas)
Hombre 50,5% 18-24 11,6%
Mujer 49,5% 25-34 23,8%
Total 100% 35-44 25,8%

45-54 22%
55-65 16,7%
Total 100%

Como se puede observar en la siguiente tabla, el nivel de estudios de la mayoria de

los encuestados puede considerarse medio-alto (un total de 75,1 % superan estudios

de bachillerato) a pesar de esto los resultados en el anterior informe nos mostraban

gue el grado de conocimientos sobre la enfermedad tiroidea en general no es bueno.

Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia
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NIVEL DE ESTUDIOS ENTREVISTADO Total
Mvuestra (801 entrevistas)
Menos de estudios primarios (estudios primarios sin 0.2%
terminar, no lee ni escribe) e
Estudios primarios (primer grado, certificado escolar/
~ 4,3%
hasta 10 anos o menos)
Estudios de Formacion Profesional
13.7%
Bachiller Elemental/EGB (Graduado escolar, hasta 14 6.6%
afos mds 0 menos) o0
Bachiller Superior/BUP/COU (Hasta 18 anos mds o 29 5%
menos) e
Estudios de Grado Medio (equivalente a ingeniero
. = . 24,5%
técnico, 3 anos, diplomados, etc.)
Estudios Universitarios (licenciados, facultades,
28,1%
doctorados, etc.)
Total 100,0%

6. RESUMEN DEL ESTUDIO

Las enfermedades tiroideas tienen una presencia significativa y creciente en el
panorama clinico y social actual, declarando el 21% de la poblacién estar preocupada
por padecer una disfuncion tiroidea (DT) o algun tipo de nédulo (NT), bocio o cancer
de tiroides. Destacan igualmente, estos pacientes, tanto la satisfaccion con el
tratamiento final como la dureza de la vivencia previa al momento del diagnostico y el
ajuste del tratamiento hormonal. Recientes estudios muestran, de forma paralela, el
reto que supone para el sistema sanitario estructurar un modelo diagnostico de
ndédulo tiroideo (se estima hay que atender 46.000 nuevos casos al afio) vy el alto
porcentaje de disfuncion tiroidea no diagnosticada que casi duplica a la diagnosticada
al igual que el coste que esto implica para el sistema y para el bienestar del paciente,
al poder estar ademés, una disfuncion tiroidea, en el posible origen de otras
enfermedades como la depresion, le hipercolesterolemia y la infertilidad, entre otros, y
la necesidad de mejorar el modelo de deteccion precoz y diagndstico.
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Sin embargo, el presente estudio destapa el escaso conocimiento que la poblacion
general, tiene sobre el papel del tiroides, en nuestra salud, declarando el 37,9% no

saber nada o casi nada y el 54% saber muy poco.

Valorar a tiempo los factores que mejorarian dicho conocimiento y concienciacién
social del problema, asi como invertir en desarrollar y generalizar los mejores
protocolos de deteccién precoz y derivacion a tratamiento en manos especializadas
(tanto para NT como DT), parecen necesarios, dada la poca especificidad de los

sintomas, y supondrian un claro ahorro para el sistema.
7. RECOGIDA DE DATOS

La patologia tiroidea se esta convirtiendo en una importante carga sanitaria
para los sistemas nacionales de salud, debido a su elevada prevalencia y

necesidad de seguimiento a largo plazo.

Ademas, desde varios @mbitos expertos se viene pidiendo una racionalizacion
y especializacion adecuada del proceso de diagnostico (a través de centros de
alta resolucion) y de tratamiento (proponiéndose los centros de referencia) en

una clara apuesta por una calidad eficiente.

Por ultimo la no deteccién puede suponer el origen de otras enfermedades
también gravosas para la persona y el sistema, imponiéndose una vision

global y la necesidad de deteccion precoz.
Para ello, hemos estructurado la recogida de datos en dos apartados:
- Datos sobre prevalencia de las enfermedades tiroideas.

- Modelo diagndstico y eficiencia: recopilacién de datos.
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- Deteccion de debilidades educativas y de concienciacion por parte de la
poblacién y el paciente. Encuesta a la poblacion. Que mostramos en

capitulo a parte.

7.1. DATOS SOBRE PREVALENCIA.

Segun un meta-andlisis recientemente publicado por Garmendia et al, del
grupo del Dr Galofré de la Universidad de Navarra.?, la prevalencia media de
los europeos con disfuncidn tiroidea se aproxima al 11%. La prevalencia de la
disfuncién tiroidea no diagnosticada (aquellas personas con la disfunciéon que
no saben que la tienen) es del 6,71 % (95% CI, 6.49%-6.93%). La prevalencia
de hipotiroidismo desconocido es 4.94% (4.75%-5.13%) y 1.72% (1.66%—
1.88%) para el hipertiroidismo. Esto quiere decir que soélo cerca de la mitad
de las personas con disfuncion tiroidea son conscientes de su
condicion, 3,82 %. Dada la inespecificidad de las manifestaciones clinicas, y

a que un 80,1% de la disfuncién no diagnosticaba era de facto subclinica, el

diagndstico es a menudo pasado por alto.2

Pocos estudios se han llevado a cabo en Espafia en cuanto a la prevalencia
de la disfuncién de la tiroides, entre los que se han realizado los resultados

difieren bastante debido a la diversidad de los casos estudiados.

En un trabajo realizado con una muestra representativa de Cataluia 3, la
prevalencia de disfuncion tiroidea no diagnosticada (evaluada como TSH <0,3
0 > 4 uUl / ml) fue del 5,3%. EIl hipotiroidismo fue 3,8%. el hipertiroidismo
1,5%. En total, 56.66% de los sujetos con disfuncién tiroidea no diagnosticada
eran mujeres y 43,33% hombres.

14
Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia



aecat '('

ASOCIACION ESPANOLA
DE CANCER DE TIROIDES

La disfuncion tiroidea, o enfermedad de la tiroides subclinica es un trastorno
comun, especialmente en individuos de mediana edad y de edad avanzada.
Especialmente el hipotiroidismo subclinico es mas frecuente en mujeres
mayores de 60 afios de edad, llegando hasta el 20 % en algunos casos 4. Los

datos son menos consistentes en hombres.

De las patologias relatadas al principio del presente estudio, el ndédulo
tiroideo es una enfermedad muy frecuente en la practica clinica diaria. Su
prevalencia aumenta linealmente con la edad, con la exposicion a radiaciones
y con el déficit de yodo. Su prevalencia es 10 veces mayor en el sexo
femenino que en el masculino. Por palpacion un 4-8% de los adultos presenta
nodulos, mediante estudios ecograficos se encuentran nédulos en el 20-67%

de los pacientes y en necropsias el 50% de los sujetos estudiados tienen
nédulos tiroideos45. El trabajo que se toma como referencia para la

prevalencia de patologia tiroidea es el de Mazzaferri publicado en el New
England Journal Medicine en 1993 donde se ve claramente que pese a que el
hallazgo de nddulos detectables por exploracion fisica nunca llega al 10% de
la poblacion, al hacer un barrido ecogréfico, la prevalencia si aumenta
claramente con la edad.® Asi con 30 afios existe casi un 20% de posibilidades
de tener un nodulo detectable por ecografia, con 40 la probabilidad de tenerlo
sube a 30% y con 60 afos de hacerse una ecografia encontrariamos un

noédulo en aproximadamente el 50% de las personas.

Dejando en evidencia como el porcentaje de nédulos no diagnosticados y no
vigilados aumenta exponencialmente con la edad. Siendo la edad avanzada
un factor adicional de riesgo en caso de que finalmente se trate de un cancer
de tiroides’.
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El diagnéstico precoz del nddulo tiroideo es ademas de suma importancia para
el paciente, que sufre considerable grado de angustia hasta que se obtiene el
diagnéstico citolégico que descarte malignidad. Un retraso en el diagnéstico
del nodulo tiroideo maligno puede aumentar las posibilidades de extension
extratiroidea del tumor y de una cirugia mas agresiva y experta, asi como de la
necesidad de ablacion de los restos tiroideos con radio-yodo, y de una

vigilancia médica mas intensa, repercutiendo en la calidad de vida del paciente

y en los costes asociados’.

El cancer de tiroides es el tumor endocrinolégico mas comun. El 75% de los
diagndsticos son mujeres. Aunque su incidencia es baja, en la ultima década
se ha multiplicado por dos; de hecho, en este momento, se diagnostican en

Espafia unos 3.000 casos cada afio’.

7.2. MODELO DIAGNOSTICO Y EFICIENCIA: RECOPILACION DE DATOS

En este apartado nos limitaremos a recopilar tanto los aspectos y logros del modelo

sobre los que hay consenso, como las valoraciones realizadas por expertos sobre la

dimension del problema y las necesidades globales del sistema. Analizaremos, por

tanto, aspectos que van desde la importancia de apostar por la prevencion, al coste

para el sistema de un modelo diagndstico deficiente, pasando por la conveniencia de

incurrir en determinado tipo de inversiones eficientes:

Si la incidencia anual estimada de aparicion de nodulos tiroideos es del
0,1%, y en Espafia existe una poblacién estimada de 46.116.779 personas, es

esperable que anualmente se desarrollen en nuestro medio mas de 46.000
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nuevos nodulos tiroideos, los cuales deberan ser estudiados para descartar la

presencia de malignidad en ellos8. Para ayudar a acotar dichos pardmetros en

la actualidad se estima que solo los nédulos mayores de 1 cm precisan de una
puncion con aguja fina (PAAF) los infracentimétricos no hay que biopsiarlos a

no ser que tengan rasgos sospechosos ecograficos o clinicos.

= En la actualidad, y ante la crisis de sostenibilidad del modelo sanitario, estan

surgiendo nuevas propuestas diagnosticas de acto Unico_que buscan una

mayor eficiencia al reducir tiempos, citas, errores diagnésticos, progresion de

tumores y acotar y reducir el nimero de tiroidectomias innecesarias.

= Se considera ya un logro social y esta plenamente asumido en la literatura
nacional e internacional, la trascendencia de contar con equipos

multidisciplinares de expertos para el correcto diagnostico del nédulo tiroideo

y el posterior tratamiento del CT.

= En la actualidad, estan surgiendo nuevas técnicas diagndsticas
moleculares y pruebas radiolégicas novedosas que supondran en breve

un coste eficiente evitando la necesidad de recurrir tiroidectomias profilacticas

para descartar el riesgo de cancer de tiroides como consecuencia de la
indefinicién en un 20% de los casos de los resultados de la puncién-aspiracion

con aguja fina (PAAF).

= No se cuestiona la eficiencia de la deteccion precoz de carcinoma de tiroides

ya gque pese a que la presencia de malignidad se asienta en el 5-15% de los
nodulos tiroideos”:8 en caso de malignidad el diagnéstico temprano aumenta
las posibilidades de que algun cancer tiroideo, pese a su capacidad de
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generar metéstasis, se encuentre circunscrito a la glandula y de que,

dependiendo de su tamafio pueda solucionarse con una sola cirugia.

= El bocio (aumento de volumen tiroideo), al igual que en las demas
enfermedades tiroideas que se encuentran fuertemente imbricadas, es un
buen ejemplo de la importancia de la prevencién para el ahorro de costes
personales y sociales. En todas las edades el aporte de yodo influye en el
tamafo del tiroides. Cuando el tiroides no tiene suficiente yodo para fabricar
hormonas tiroideas, la hipofisis segregard& mas hormona estimulante del
tiroides o TSH. Esto hara que el tiroides aumente su funcién y también su
tamafio, incluso antes de que aparezcan los sintomas (hipotiroidismo). Si esta
situacion se mantiene durante afios la tiroides aumenta de tamafio primero de
manera uniforme (bocio difuso) y luego tiende a formar uno o mas nédulos
(bocio nodular o multinodular) con la posibilidad de funcionar y crecer
lentamente de manera auténoma (sin el control de la hipdofisis), y con mayor

posibilidad de desarrollar hipertiroidismo. Por tanto, no detectar a tiempo el

problema repercute a nivel social, en una disminucién de la productividad

laboral y aumento del gasto sanitario.

= Por otra parte, el importante aumento de la esperanza de vida en las
poblaciones desarrolladas ha incrementado de forma significativa la
proporcion de pacientes de edad avanzada o muy avanzada. Este grupo de

edad es particularmente vulnerable a posibles efectos secundarios y exige

especiales criterios de tratamiento con hormona tiroidea.

= En los ultimos afios, ha habido una creciente cantidad de datos que sugieren
gue cualquier grado de disfuncion del tiroides (clinica y subclinica) se

asocia con efectos nocivos para la salud. Se conoce bien que el tratamiento
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del hipotiroidismo clinico y subclinico puede reducir los efectos
cardiovasculares y resultados obstétricos adversos!!. Se esta investigando el

efecto del hipotiroidismo e hipertiroidismo subclinico en la salud fisica vy

mental, valorando sus sintomas y las opciones para su tratamiento y lo cierto
es que, aun siendo hoy todavia un asunto debatido en medicina, existen
evidencias cientificas de que incluso al tratar el hipotiroidismo subclinico,

mejoran o desaparecen los sintomas de algunos trastornos psiquiatricos!?.

= En cuanto a la enfermedad tiroidea no diagnosticada, las posibles
consecuencias del hipotiroidismo incluyen disfuncion cardiaca o eventos
adversos cardiacos (incluyendo la enfermedad aterosclerética y mortalidad
cardiovascular) elevacion de colesterol total y de lipoproteinas de baja
densidad (LDL), sintomatologia sistémica de hipotiroidismo y sintomas
neuropsiquiatricos. Los médicos y pacientes deben conocer la historia natural
del hipotiroidismo subclinico y el riesgo pequefio pero probable de progresion

a hipotiroidismo manifiesto*>912,

=  Aproximadamente un 40% de los pacientes hipotiroideos presentan sintomas y
signos depresivos y cada vez existen mas evidencias que relacionan
depresiones resistentes al tratamiento con alteraciones tiroideas, incluso
subclinicas. La asociacion hipotiroidismo y trastorno bipolar también ha sido
comentada en la literatura. Por el contrario, es méas frecuente que cuadros
maniformes (muy activos, euféricos, ansiosos, poca necesidad de dormir) se
relacionen con estados hipertiroideos y sean muy dificiles de diferenciar. Otras
alteraciones psiquiatricas asociadas pueden adoptar la forma de
depresiones psicoticas o psicosis puras con o0 sin deterioro cognitivo 0

desorientacion 1314,
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= Especial mencion merece la evidencia de una asociacion entre el
hipotiroidismo subclinico y los resultados adversos del embarazo, ya sea
para el feto o la madre. Las mujeres embarazadas o mujeres en edad fértil con
prevision de quedar embarazadas y que tienen TSH sérica elevada deben ser
tratadas con levotiroxina para restaurar la concentracion sérica de TSH dentro
del rango de referencia para embarazo, diferente del rango de no embarazo.
Esta recomendacién se basa en la posible asociacion entre la TSH alta y
trastornos obstétricos, un aumento de la pérdida fetal o bien complicaciones

neuropsicolégicas posteriores en la descendencia 45911,

= En relacion con el hipertiroidismo existe evidencia para la asociacion de
hipertiroidismo subclinico no tratado y los siguientes resultados clinicos:
progresion a hipertiroidismo manifiesto, eventos cardiacos adversos, fibrilacion
auricular, disfuncion cardiaca, reduccion de la densidad mineral ésea y
fracturas, sintomas sistémicos y neuropsiquiatricos. Esta descrito el aumento

de sintomas depresivos en especial en personas mayores de 50 afios.

= Cabe también destacar, que en pacientes que presentan disfuncion tiroidea
subclinica, pueden presentar exacerbacion de los sintomas cuando padecen
una enfermedad grave, enmascarandose los mismos, ya que los signos y
sintomas que presenta el paciente muchas veces se confunden con los de la
patologia aguda de ese momento, produciendo en muchas oportunidades

confusion en el diagndéstico clinico 45912,

= En ocasiones los sintomas de hipertiroidismo o hipotiroidismo pueden ser
transitorios si se deben a una tiroiditis como la tiroiditis pos parto (en el
primer afio posterior a un parto) y la tiroiditis subaguda de De Quervain (de

posible origen viral) que siempre es muy dolorosa, o la tiroiditis silente, de
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origen autoinmune y no produce dolor. Esto dard lugar a sintomas de
hipertiroidismo en las primeras semanas, al terminar la inflamacion las
hormonas tiroideas irdn disminuyendo con sintomas de hipotiroidismo durante
unos meses. A veces el tiroides no llega a recuperarse (tiroiditis crénica) y el
hipotiroidismo sera permanente. Existe en la actualidad controversia entre la
asociacion de tiroiditis cronica de origen autoinmune (de Hashimoto) y cancer
diferenciado de tiroides: aunque no es un hecho cientificamente confirmado,

algunos estudios observan una relacién significativa, lo _que sumaria otro

motivo para establecer diagndstico y tratamiento precoz.

= Aunque el tratamiento con hormona tiroidea se realiza con objetivo
terapéutico de optimizacion, es decir nivel alto normal, medio o nivel bajo
normal, el ajuste no es automético ni permanente necesitdndose unos meses
para constatar cada cambio de dosis, ajustar a diferentes condicionantes y
requiere un seguimiento de por vida de manos de un especialista para no

condicionar el bienestar del paciente.

= Un factor condicionante del tratamiento con hormona tiroidea es el tratamiento
de cancer de tiroides que implica valores bajos de TSH. En la actualidad se
considera que la supresion total de TSH no es necesaria en los tumores con

perfiles de menor riesgo, a tenor de sus efectos sobre el bienestar y la salud

del paciente 15,

= Paralelamente es frecuente encontrar a pacientes que después de ser
operados de cancer de tiroides pasen periodos de hipotiroidismo
inducido, con el objetivo de estimular la TSH como parte de la preparacion al
tratamiento con yodo radioactivo ablativo o diagndstico. Esto limita al paciente

su vida social y laboral, suponiendo un coste personal, familiar y productivo,
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que es posible evitar incurriendo cuando esta es posible®!5, en un coste
adicional pero eficiente: el tratamiento con TSH recombinante humana

inyectable.

» Lafaltade informacion, influye notablemente en las personas que reciben el
diagnostico de cancer de tiroides del que apenas tienen referencias y cuyo
tratamiento tiene unas caracteristicas que difieren notablemente de las
terapias mas utilizadas en otros procesos oncoldgicos. El trabajo llevado a
cabo por Banach et al'’ nos aporta datos que nos hablan de que el 45% de
los pacientes de CT de una muestra internacional, al ser preguntados sobre
qué elementos echaron en falta como pacientes, contestaron que contar con
mayor informacion en general sobre tiroides, a lo que se sumaria el 34% al
que le falté informacién mas clara sobre las opciones de tratamientos. En todo
caso el 42% hubiera deseado tener acceso a grupos de persona con la misma

enfermedad y el 43% apoyo psicol6gico .

» Junto a estas alteraciones, se estima que la mitad de los pacientes de cancer
de tiroides, presentan sintomas psiquiatricos, ya sea por predisposicién o
por reaccion al estrés que estan viviendo. Estos datos son de vital importancia
y deben ser tenidos en cuenta, ya que segun estudios recientesi® vy
multicéntricos, como el estudio de Bartes, Farnell et al.'” la ayuda psicosocial
gue se ofrece a estos pacientes es notoriamente insuficiente. Este estudio nos
muestra también otras posibles carencias detectadas por estos pacientes que
aportamos como complemento de esta vivencia del paciente que buscamos

analizar.
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Table 2. Diagnostic process in five countries with the most survey participants

Percentage (proportion)

Variable Canada France Germany UK USA

Wait time >4 wks:

To first see “thyroid specialist™ % (139/274) 35.5% (77/217) 16.3% (83/510) 42.4% (117/276) 19.9% (183/919)
From first “thyroid specialist™ visit to 2% (88/274) 29.5% (77/217)  6.3% (32/510) 26.4% (73/276) 16.29% (149/919)

thyroid cancer diagnosis

First “thyroid specialist:”
Endocrinologist

Nuclear medicine physician

General surgeon

Had fine needle aspiration to evaluate
suspicious nodule

At time of diagnosis, offered:

Support from nurse/other trained person
Details on patient support organization
Psychologist/counselor

Clear written information on disease/
treatment

Py
1.1%

89.1% (244/274) 60.8%

(100/274) 47.0%
3/274)

(102/217) 13.1% (67/510)  13.0% (36/276)
7.8% (17/217) 39.6% (202/510)  0.0% (0/276)
12.9% (28/217) 18.8% (96/510) 42.0% (116/276)

(132/217) 36.7% (187/510) 84.49% (233/276)

17.9% (49/274)  4.0% (10/217) 21.2% (108/510) 35.0% (50/27a)

15.0% (41/274)  0.5% (L/217)  10.8% (55/510)  31.9% (88/276)
% (13/274)  4.1% (9/217) 8.29% (43/510) 8.7% (24/276)

36.9% (101/274) 25.8% (56/217) 30.2% (154/510) 43.8% (121/276)

46.7% (429/919)
1.4%% (13/919)
14.1% (130/919)

84.29% (774/919)

18.3% (168/919)
11.6% (107/919)
4.19 (38/919)
34.2% (314/919)

= Otro punto clave de nuestro estudio es la importancia para el tratamiento de

tener protocolos claros de derivacién. En este sentido destaca el estudio

anterior de Bartes, Farnell et al.1” donde el resultado del tiempo de espera

para la visita por el especialista desde el diagnadstico,

incluso para el

diagnéstico de cancer, es superior a 4 semanas en varios paises donde se

realizd la encuesta. La informacién clara y por escrito no superé el 43,8%,

eludiendo un derecho fundamental de los pacientes.

Nos planteamos analizar los resultados obtenidos a preguntas relacionadas con este

aspecto en nuestro informe y comparar con toda la informacion recogida hasta ahora.

Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia
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8. DATOS ENCUESTA DE PERCEPCION SOCIAL Y CONOCIMIENTO GENERAL
SOBRE LAS ENFERMEDADES TIROIDEAS.

Vista la alta prevalencia de las enfermedades tiroideas y el porcentaje reconocido de
enfermedad “por diagnosticar” nuestro siguiente paso fue valorar la percepcién social
y conocimiento social que se tiene de las enfermedades tiroideas como estudio base
de las necesidades reales de concienciacion y la deteccion de debilidades educativas
y de concienciacién por parte de la poblacién y el paciente Para ello buscamos 4

aproximaciones:

1. Conocimiento a través de un paciente cercano, de su entorno.
2. Autovaloracién del propio conocimiento sobre la enfermedad.
3. Actitud activa de busqueda de informacion al respecto.

4. La propia experiencia como paciente.

1. Conocimiento através de un paciente cercano, de su entorno.

El primer objetivo fue conocer en qué medida la enfermedad tiroidea afecta al
entorno del ciudadano. Dato que, creemos, aporta la mayor informacién sobre el

conocimiento y sensibilizacion hacia las enfermedades de tiroides.

Y podemos ver que la enfermedad tiroidea si resulta cercana para un porcentaje
importante de la poblacién, en concreto para un 22,7% de los encuestados, solo

superada por la hipertension, la diabetes y la depresion.
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Tabla 1. Conocimiento a través de experiencia proxima.

Padece/Ha padecido usted, o una persona de su
entorno, alguna de estas enfermedades

S > & Ky & N9 P> > &
& & & & dJ & & <&
& AV QQ.'Q 6\6‘ (_,0‘ & @ &
<€ & > & < 2
b’b < o) O \}Q'b
6\6 i\?}@ d‘- - Q\%
s\Q‘i‘ <& S
&

Si analizamos separando por sexos, vemos que las respuestas se ven modificadas
considerablemente. Las mujeres padecen /han padecido o conocen a alguien de su
entorno que tienen tanto depresion como enfermedad tiroidea en mayor medida que
los hombres. Dato que se corresponde con la mayor incidencia de estas patologias

en mujeres.
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Tabla2: Conocimiento através de experiencia proxima.

Andlisis por sexo.

45,00% 41,20%
38,40%
33,60%
32%

40,00% 37,30%
35,00%

30,00% 26,80% 27,70%
24,80%
25,00%
20,00% 17,708 12.90% 16,30% A0%
(+]
15,00% 7,60% W
,70% 7,60%
10,00% 7,20% 4,90%
5,00% I 5 10%
0,00%
RN & RS A G &
(\"’\O RS ¥ ef’\o \\(J (\’b \é\) c?‘( (52"\ ‘?5}%
<& 2 < S S o &
& Q & O\b & d d &
\z\\Q ‘\.\( b(,: \0‘3 (\O Q,\\
’ab N o \0% <&
& & 20 )
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B Hombres Mujeres

2. Autovaloracion del propio conocimiento sobre la enfermedad.

Una vez comprobado que las enfermedades tiroideas tienen una presencia social
significativa hemos querido valorar el nivel de conocimiento que se tiene sobre las
mismas, solicitando directamente una autoevaluacion de conocimiento con relacion a

una escala de 7 y en comparacion a otras enfermedades.

Es de destacar, que la enfermedad tiroidea junto con el cancer de tiroides son
las enfermedades sobre las que se reconoce mayor desconocimiento — 2,61y
1,77 respectivamente-. Por debajo de otras enfermedades como cancer de piel,

mama, o pulmoén, alguna de las cuales tiene mucha menos prevalencia en
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nuestra sociedad y sobre la que los mismos encuestados admiten conocer a

menos afectados.

Este bajo resultado sobresale especialmente porque la cifra de los que mas conocen
-un 10,8% reconoce saber mucho y bastante, y un 10,1% mas valora sus
conocimientos como notables- coincide aproximadamente con la cifra que, veremos
mas tarde, ha sido declarada de prevalencia en esta encuesta y que se situaria en
torno al 20% sin contar los que consideran que su sobrepeso se debe a problemas
con el tiroides, por lo que es extrapola que entre la poblacion que no sufre
problemas de tiroides, los conocimientos son realmente minimos. En linea con
este dato, un 16,4% de la poblacion total reconoce no saber “Nada”, un 37,9%
nada o casi nada (puntuaciones O y 1) y un 54% muy poco (puntuaciéon 2 de una
escala de 0 a 7). Por ultimo, recordemos que el porcentaje de poblacion que dice no

saber nada del CT es del 26% y més del 55% dice no saber nada o casi hada.

Tabla 3: Valoracion del propio conocimiento en ET.

3,82 / 07 \ 8.9
) 3,58 —

1,77

Cancerde mama Dicbetes Enfermedad Cdncerde firoides Depresion Cdncerdepulmdn Hipertersion Cdncer de piel
firoidea
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Por ultimo, queremos destacar que una disfuncion tiroidea puede estar detrds de
algunas de las otras enfermedades que se dice conocer mejor, como seria el
trastorno depresivo o la hipertension. Y nos hace preguntarnos si en la informaciéon a
pacientes que se da sobre esas enfermedades hay alusion clara al papel que podria

jugar el tiroides en las mismas.

3. Actitud activa de busqueda de informacion al respecto.

Visto este desconocimiento manifiesto es interesante valorar en qué medida se ha
intentado paliar este vacio buscando informacion sobre el tiroides. Pero
comprobamos que, a pesar de que la mayoria de espafoles representados en
este estudio han buscado algun tipo de informacion sobre enfermedades en el
ultimo afio, solo el 2,4% lo ha hecho sobre enfermedad tiroidea. Dato cercano al
declarado para enfermedades con mucha menor incidencia y prevalencia tal y

como se ve en la tabla.
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Tabla 4: Busqueda activa de informacion en el altimo afio

100,0%

HTotal Muestra

70,0%

80,0% 74.9%

70,0%

60,0%

50,0%

40,0%

30,0%

20,3% 19.3%

20,0%

10,0%

1.6% 0.6%
0,0% T T T
Otros cdnceres  Enfermedad Leucemia Céncerde Céncer de Cdéncer de Otrosno NS/NC
tiroidea rmama/pecho colon PuUlm & cénceares

La explicacion puede ser debida, como justificaremos mas adelante, al tipo de
informacion predominante sobre el tiroides, muy vinculada a unos sintomas
inespecificos que facilmente se confunden con otras enfermedades sobre las que si
se busca informacién (estrés, depresion, infertilidad,...) y que, por el contrario, en
algunos casos son simples sintomas de una disfuncion tiroidea. Limitandose la
asociacion sintoma-enfermedad que socialmente se hace del tiroides exclusivamente
a la funcion metabdlica, entendida Unicamente como responsable del peso corporal 0
como mucho al nivel de activacion. Informacién esta, que se asume como lo mas
significativo y propio del tiroides y que efectivamente, como veremos en el siguiente
apartado, se ha normalizado entre la poblacion sin profundizar ni en la dureza de la

vivencia ni en mayores consecuencias sobre la salud.
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4. Lapropiaexperiencia como paciente.

Cabe destacar que, pese al desconocimiento (54%), y falta de interés en buscar
mas informacién que manifiestan (2,4%), el 36% de los encuestados dicen
padecer una enfermedad tiroidea. Y por tanto mas de un tercio de la poblacién

estudiada estaria preocupada por un diagndstico de enfermedad tiroidea.

Al preguntar sobre dicha enfermedad, el 24,8% asocia su sobrepeso a un problema
de tiroides. Y aproximadamente un 20% de la poblacion, declara tener algun otro
tipo de enfermedad asociada al tiroides excluido el sobrepeso, siendo el
hipotiroidismo con 6,6% la mas declarada seguido de nddulos e hipertiroidismo.
Destaca que también un 4% son conscientes de que su depresion puede estar
asociada a una disfuncion tiroidea y que el nimero de menciones es de 1,33 y por
tanto que un tercio de los encuestados contestan una segunda patologia tiroidea

asociada a la principal.
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Tabla 5: Enfermedad

poblacién

tiroidea

declarada por

No padezco ninguna de estas.

.15 64,0%
24,8%

Sobrepeso
Hipotiroidismo |F 6,6%
Nodulos @ 519
Hipertiroidismo |® 4,3%
Depresion asociada a estos sintomas 4,0%
Bocio ® 2,2%
Cancer de tiroides * 1,1%

El 64% dice no padecer ninguna enfermedad relacionada con el tiroides. Un 24,8% dice padecer sobrepeso
asociado a problema de tiroides. Cabe destacar que un 20% de la poblacion, si exceptuamos el sobrepeso, padece
alguna forma de disfuncién tiroidea

De las patologias asociadas a dicha enfermedad, la mds diagnosticada es el hipotiroidismo (6,6%).

Un primer estudio en razén del sexo del encuestado nos permite comprobar, en
correspondencia con los datos de prevalencia clinicos, la clara predominancia

femenina en la patologia tiroidea.

Igualmente si lo analizamos por franjas de edad vemos clara la tendencia

creciente tanto en ndédulos como en hipotiroidismo.

Por dltimo, y sin pretender comparar las respuestas declaradas, con los datos
analiticos de los estudios de prevalencia, si se ha buscado, a través de preguntas

sobre el tratamiento seguido, comprobar la veracidad de las declaraciones, conocer

31
Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia



DE CANCER DE TIROIDES

el grado de conocimiento que tienen los propios pacientes sobre su patologia e
intentar detectar errores generalizados. Para ello, una primera aproximacién nos ha
llevado a eliminar incoherencias y posibles sesgos como quitar de las disfunciones
aquellos pacientes que se declaran tiroidectomizados o que hayan recibido un
tratamiento con radioyodo, para poder compararlo de forma indirecta con datos de

estudios analiticos.

Tras ese cribado, los datos suficientemente significativos por tamafio muestral nos
dan un 3,9% de pacientes hipotiroideos en linea con los estudios de prevalencia
existentes y por encima de la media historica europea un 2,6% de pacientes
hipertiroideos. Por ultimo un 5,9% de las personas encuestadas en esta muestra

declaran tener nédulos.

Tras cribar las respuestas con los tipos de tratamientos vuelve a aparecer con fuerza
en el discurso de la poblacion la asociacién entre sobrepeso y enfermedad tiroidea
llegando incluso a la confusién entre hipotiroidismo y sobrepeso. Se detectan
igualmente, errores en la percepcién del nddulo tiroideo como un carcinoma de

tiroides.

32
Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia



aecat“#,

ASOCIACION ESPANOLA
DE CANCER DE TIROIDES

Tabla 6: Enfermedad tiroidea declarada por la poblacion Por sexo.

B hombres B mujeres

No padezco ninguna de estas patologias

26,7%

Sobrepeso
P 22.8%

e 2,9%
Hipotiroid
ipotiroidismo 10.3%
. 3.4%
Nodul /
cluios L %

3.5%

Hipertiroidismo
P 51%

Aunque a la mayoria de varones y mujeres no les han diagnosticado ninguna
dolencia o patologia asociada a la enfermedad tiroideaq, si cabe destacar que las
disfunciones tiroideas y los nédulos son diagnosticados significativa-mente mds entre
mujeres que entre hombres.
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Tabla 7: Enfermedad tiroidea declarada por la poblacién.

Andlisis por edades.

B18-34 afos 35-4%9 afos 50y mas afios
No podezco ninguna de estas potologias /B 7%
P J o 8] 57}%
Sobrepeso ——i 28.3%
30,3%

[ |
Hipofircidismo 4%%59%
s BT
Nodulos
L%

|
Hipertiroidismo ;Zlf?_%

55
Depresion asociada a estos sinfomas %} %%

A 25
Bocio 3,5%6

00%
J

Cancer de tircides o

- ideas previas y diagnostico.

Para valorar sus ideas previas de la enfermedad junto con su vivencia del diagnostico
y la informacion que recibieron para comprender la enfermedad y tratamiento, se les

pidié que valoraran su experiencia en base a unas frases preconfiguradas.

Destaca que solo el 12% de las personas que dicen tener CT, 17% ndOdulo —
enfermedad que en las preguntas de conocimiento sobre factores de riesgo vimos
que se asociaba al CT-, y 11% de bocio tenian claro en el momento del
diagndstico que no debian alarmarse. Porcentaje muy inferior al que denotan las
personas que dicen tener hipertiroidismo o hipotiroidismo. Del resto de pacientes un
29%, 23%, 24% respectivamente, aunque se asustaron mucho el médico les

tranquiliz6. Lo que nos remite a los estereotipos sobre el cancer.
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Destaca que de todas las enfermedades la que a prior se considera de menor riesgo
es el hipertiroidismo con un 31% de pacientes que no se preocupa al conocer el

diagnostico.

Tabla 8: Ideas previas y diagnadstico.

7
6 ¢Cudl fue su vivencia en relacién con estas frases que le citamos?. Le proponemos una escalade 0 a7
donde 0 es nada de acuerdo y 7 es totalmente de acuerdo con la frase
5
4
3 /*—\u
__M__ . I
o —_ 3,55 ¢ *
2 3308 P 2789 o I - | 7 01
L, 7 L 4,0 Z,01
1
0 T T T T T 1
Los sinftomas Sufri bastante Me asusté No me asusté, Me parecié que Conocer a ofros
afectaron mucho hasta que me mucho pero el esunapatologia el médico nome pacientes que
mi vida social y  diagnosticaron médico me que se cura infformaba lo  me informaron de
familiar porque fue muy tranquilizé suficiente yme  su experiencia
lento el proceso informé yo en me tranquilizé
Internet

A continuacion mostramos una tabla con los porcentajes de pacientes que han
contestado “Totalmente de acuerdo” o “Muy de acuerdo” a la frase propuesta y que
nos hablan del porcentaje de pacientes que se identifican plenamente con la realidad

descrita.
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Tabla 9: Ideas previas y diagndstico. Porcentaje de pacientes que

se identifican plenamente con la realidad descrita.

ESCALA DE ACUERDO Puntuacién top (6+7)

0 nada de acuerdo a 7 muy de acuerdo

Base han sido diagnosticados

Los sintomas afecataron mucho a mi vida social y
familiar

Sufri bastante hasta que me diagnosticaron
porque fue muy lento el proceso

Me asusté mucho pero el médico me tranquilizé

No me asusté, es una patologia que se cura

Me parecioé que el médico no me informaba lo
suficiente y me informé yo en internet

Conocer a otros pacientes que me informaron de
su experiencia me tranquilizé

Destaca también, en un andlisis de la percepcion del tiempo de diagnéstico, como
el 29% de las personas diagnosticadas de CT considera que el proceso hasta
descartar o no un CT fue lento, con el consiguiente sufrimiento asociado. Porcentaje
solo igualado por la vivencia de los que dicen ser hipotiroideos. Los datos sobre
nddulos concuerdan con el descubrimiento muchas veces ocasional y asintomatico

de los nédulos.
- Valoracion informacion recibida durante el diagnéstico.

Frente al resto de enfermedades tiroideas destaca el porcentaje de pacientes de CT
gue tuvieron que ir a internet a informarse, un 29%, porque les parecié que el
meédico no les informaba lo suficiente. Siendo también ellos lo que mas valoras el

conocer y poder hablar con otras personas con la misma patologia.

Este dato posiblemente muestra el gran peso de las ideas previas sobre el cancer y

el miedo y ansiedad que genera, lo que lleva a buscar contrastar los mensajes de
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tranquilidad de los especialistas médicos con la informacién dada en internet.
Es destacable que en estos casos, incluso la informacién escrita en internet no es
suficiente para tranquilizar al paciente que necesita para ello escuchar el relato de
otros pacientes estando cerca de la mitad de los pacientes absolutamente de

acuerdo con laimportancia de disponer de este recurso.

En todo caso, internet se ha convertido en una fuente de informacion
significativa para un cuarto de los pacientes de enfermedades tiroideas,
aumentando la necesidad de contrastar la informacion con un grupo de pares

cuando la enfermedad se asocia a un posible cancer.

- Bienestar y enfermedad no diagnosticada

Otro dato destacable es el que los sintomas previos al diagnéstico afectaran o no
mucho a la vida social y laboral. Es también destacable la alta variabilidad y la
comprensible existencia de opuestos en las respuestas, incluso ante el impacto de

los sintomas en su vida social y familiar.

En un andlisis por patologia, destacaria para el hipertiroidismo la vivencia: “los
sintomas afectaron mucho mi vida social y familiar’, frente al “ sufri bastante hasta
gue me diagnosticaron porque fue muy lento el proceso” que articulan los pacientes

con hipotiroidismo.

Por altimo, destaca el CT como la vivencia mas perturbadora, declarando un 53% de
las personas que dicen haberlo tenido que los sintomas afectaron mucho su vida

social y familiar, seguidos del hipertiroidismo con un 30%
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- Estudio de la vivencia del paciente

- De los sintomas

Hemos querido hacer también una aproximacion a la vivencia que el paciente tiene de la

enfermedad y la incidencia de los posibles sintomas, y por tanto acercarnos a su relato sobre

la enfermedad.

Preguntado sobre los sintomas que ha padecido nombran en todos los casos siempre mas
de tres menciones entre cansancio, cambios de humor, depresion, falta de atencién y

alteraciones en la vida familiar y social.

Tabla 10: Sintomas declarados por pacientes de ET.

B Hombre B Mujer

Cansancio general
Problemas de peso
Cambios de humor

Depresion

Alteraciones de mi vida.. 26.3%

18,5%
22,2% -

Falta de atencidon

) PDracan~in Aa nAAIlAc ] ],7% _
En relacion al conjunto de afectaciones tiroideas y como tendencia asociada vemos que las mujeres tienden a

acusar mas los sintomas del hipotiroidismo: Las mujeres padecen mds que los hombres cansancio general y cambios
de humor y falta de atencidn, sintomas que se relacionan con esta situacion
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Datos que cuadran con estudios previos sobre salud mental y hormonas tiroides, y que
demuestran que los pacientes dejan claro un cuadro clinico amplio aunque, por
desgracia, inespecificos y a veces progresivos que en muchos casos se confunde
inicialmente con otras patologias, como la depresion, el estrés o la peri menopausia,
dificultando su diagndstico inicial y alargando el periodo de enfermedad antes de su

deteccion y tratamiento, y con ello el coste social y personal de las enfermedades tiroideas.

Se comprueba ademas que el reparto de sintomas en las disfunciones tiroideas no solo es

inespecifico sino que no permiten a penas discriminar entre hipotiroidismo e hipertiroidismo.

SINTOMAS DISFUNCIONES TIROIDEAS HIPERTIROIDISMO HIPOTIROIDISMO

BASE: LE HAN DIAGNOSTICAD

CINTAN ALGUNA

Cansancio general

Falta de atencion

Cambios de humor

Depresion

Alteraciones de mi vida afmiliar y social

Media de Menciones:

Asi, contrariamente a la creencia habitual, el cansancio aparece no solo como un sintoma
claro del hipotiroidismo, siendo efectivamente declarado por el 90,3% de los pacientes, sino
también del hipertiroidismo al ser nombrado igualmente por el 80,2% de los encuestados
hipertiroideos. Por el contrario los cambios de humor y las alteraciones en la vida familiar y
social parecen ser mas acentuados en los pacientes hipertiroideos. Mientras que la
depresion y los problemas de falta de atencién se declaran casi por igual con leve

predominancia en los casos de hipotiroidismo.
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Llama la atencién el alto porcentaje de depresion declarado como sintoma, que de

forma conjunta para el hipertiroidismo y el hipotiroidismo alcanzaria el 46,7%

- De los tratamientos.

Al valorar los tratamientos seguidos vemos que el mas comun es de los comprimidos de
levotiroxina que sustituye o complementa a la hormona tiroidea generada por el tiroides, con

un 35% de los casos de patologias tiroideas y a continuacion la cirugia con un 15,8%

Tabla 11: Tratamientos declarados.

Total Muestra

100,0%
90.0% - . - .
Preguntadas las personas a las que les habian sido diagnosticada alguna
80,0% enfermedad-tiroideasi-habian-recibido—algun—tratamiento,-un—30% prefirid—no
contestar y un 15% afirmd no recibir tratamiento alguno.
70,0% ; Y : < -
De las personas que si han recibido fratamiento, el mds comun es el de los
60,0% comprimidos de tiroxina.
50,0% 0
40,0% 35166 70 A0/
, £3,0/0
30,0% - 0
200% 15,8% o 14,2%
’ o)
] 4,6% 29% 2,8%
10,0% 7~
0.0% -
Pastillas de  Intervenciéon Tratamiento Dieta/ Otros Ninguno/Nada Prefiero no
Tiroxina quirdrgica con lodo regimen contestar
radioactivo

La tiroxina aparece como tratamiento principal para varias patologias, por delante de
las cirugias y el tratamiento con radioyodo, y se detectan, en el andlisis
pormenorizado, porcentajes de pacientes con errores de conceptos basicos como el
declararse hipotiroideos sin estar tomando tiroxina — en linea con la asuncion de

sobrepeso a hipotiroideo- o declarar que tienen un CT sin estar operados -que
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confirma una posible confusidbn entre nodulo tiroideo y cancer de tiroides-.
Emergentes que remarcan la importancia que en el terreno de la salud tiene de

lainformacion centrada en el paciente.

Por ultimo, la valoraciéon que hacen las personas que se tratan con comprimidos de
tiroxina es muy buena y prima la satisfaccion con el resultado final. Junto a este
buen dato destacan abundante informacidén sobre las dificultades que vivieron
durante el periodo previo a su deteccién y durante el periodo de ajuste,
relatando en una proporcibn muy significativa problemas que van de la lentitud del
proceso al cansancio, pasando por desgaste emocional, alteraciones en la vida
familiar y social, ademas de alteraciones de peso. Declaraciones que nos llevan a
resaltar la importancia de la deteccién precoz y el coste que la enfermedad

tiroidea no diagnosticada implica en el &mbito personal y social.

De hecho un analisis de los pacientes que relatan estar totalmente de acuerdo con
las frases (puntuacién 6+7) muestra claramente la magnitud de dicho coste para una

parte importante de la poblacion.

Tabla 12: Valoracion del tratamiento del grupo de pacientes que

toman tiroxina.

Si usted ha sido/ es tratado con tiroxina, cual de las siguientes frases en relacion con este

tratamiento define mejor su experiencia.
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—+—Total Muestra

7
6
5
4,69
4 /
3,76
3 35 3.49 3,68
3.1 319

2
1
0 T T T T T 1

Me he sentido mal Me siento muy Lafalta de En el periodo de En el periodo de Hasta que me El periodo de gjuste

hastaque me han  satisfechodecémo  adaptaciénme ha ajuste de dosis he ajuste he sufrido  adapté al ratamiento  ha sido muy lento

gjustadobien la dosis me he adaptado al  creado alteraciones  sufiido cansancioy desgaste emocional  estuvo alterada mi pero ahora estoy
tratamiento depeso falta de atencién importante vida familiary social satisfecho

Destacando porcentajes cercanos al 50% de puntuacién maxima (puntuacién top 6 y 7) para
la satisfaccién con el tratamiento en todas las categorias, siendo del 47% en el caso de las
personas hipotiroideas y del 43,5% en las hipertiroideas. Y paralelamente, claro esta, al
encontrarse la media en 4,69 hay también un porcentaje de personas que no valoran de

forma tan satisfactoria su adaptacion al comprimido de tiroxina.

Me siento muy satisfecho de como me he adaptado al tratamiento de tiroxina

Puntuacién de 0 a 7

TOP 2 (6-7) 40,7
TOP 3 (5-6-7) 58,4
BOTTOM 3 (0-1-2) 12,7
BOTTOM 2 (0-1) 9,5
Media 4,69
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Médico de referencia.

Por ultimo, otro aspecto muy importante en la concienciacion sobre la glandula
tiroides es conocer la importancia de la especializacion médica y en concreto, el
papel del endocrinélogo en su tratamiento para valorar a tiempo en qué momento y
ante qué sintomas conviene, mas all4 del medico general, ir a su consulta. Por ello,
después de preguntar si Esta diagnhosticado de alguna de estas patologias (p.4)

se les preguntaba lo siguiente:¢;,Qué médicos le han atendido por este motivo?

La respuesta, de casillas multiples, teniendo como base los pacientes que declaran
tener una enfermedad tiroidea sefiala que en un 79% de los casos estan atendidos
por el médico general, en un 51% por el endocrindlogo, y en un 11% por otros

médicos.

Lo que implica que casi la mitad de los pacientes de enfermedades tiroideas no estan
siendo tratados por un endocrindlogo. Dato que sube al 71% si se incluye

Unicamente a pacientes de disfunciones tiroideas, nédulos, bocio y CT.

43
Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia



#
aecat “#,

ASOCIACION ESPANOLA
DE CANCER DE TIROIDES

Tabla 13: Medico declarado para el seguimiento de su ET.

Profesional implicado en el tratamiento de
las ET, segun declaracion de los pacientes

80%
70%
o 60%
= 50%
S 40%
< 30%
20%
10%
0%
% pacientes atendidos por cada profesional
B Medico general 79%
m Endocrindlogo 51%
W Otros 11%

9. ANALISIS DE DATOS SOBRE EL IMPACTO SOCIAL DE LAS ENFERMEDADES

TIROIDEAS.

Todos los datos aportados nos hablan de la alta prevalencia de las enfermedades
tiroideas, y de su gran impacto en el panorama social y sanitario, en un momento en
gue mas que nunca se impone una busqueda de la eficiencia que garantice la mejor

gestién de los recursos limitados para el mantenimiento de la salud.

Paralelamente, y como a continuacion desarrollaremos, en el caso de las
enfermedades tiroideas, comprobamos que este ahorro va asociado a invertir en su
deteccidén precoz, en mejorar la calidad diagnéstica, y en la generalizacién de los

modelos y estructuras mas eficientes. Objetivos que no se podran conseguir sin
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comprender el importante papel que tiene una adecuada formacién y concienciacion
de la poblacion en la deteccion precoz, y posteriormente los beneficios, para el
sistema y para la calidad de vida de los pacientes, de promover una atencion
sanitaria centrada en el paciente que, mas alld de la eficiencia, prime la
comunicacion interpersonal, la atencion integral, y favorezca una mejor coordinacion
multidisciplinar entre servicios y niveles asistenciales garantizando el paso a los

mejores tratamientos y evitando, en la medida de lo posible, las demoras.

Afortunadamente, los pacientes encuestados dicen estar mayoritariamente
satisfechos con el tratamiento final (el ranking de los tratamientos utilizados fueron
comprimido diario de tiroxina, cirugia tiroidea, y radioyodo) pero resaltan la dureza y
el tiempo excesivo que supuso para su bienestar, los retrasos en su deteccién y

diagnostico y el periodo de ajuste hormonal.

Modelos para diagnostico precoz de nddulo tiroideo

Cada afio se estima que hara falta analizar unos 46.000 nuevos casos de nédulos
tiroideos que se sumaran a los que ya estén en seguimiento. El objetivo es descartar
la presencia de malignidad que asienta en el 5-15% de los nédulos tiroideos. Un
retraso en el diagnéstico, como el que se comprueba en estudios de flujos en el
proceso del CT, repercute en la calidad de vida del paciente -que vive con angustia y
cancerofobia este proceso- y en los costes asociados, al aumentar las posibilidades

de extension extratiroidea del tumor y de una cirugia mas agresiva y cara, con mayor

posibilidad de complicaciones, nuevas cirugias y tratamientos con radioyodo?.

45
Impacto Social de las Enfermedades Tiroideas en Espafia



DE CANCER DE TIROIDES

Ante esta realidad, en la actualidad estdn surgiendo iniciativas que buscan la
eficiencia y rentabilidad diagndéstica- Entre ellas la creacion de consultas de alta

resolucion de nddulo tiroideo segun distintos modelos en que muchas veces el
mismo endocrinodlogo realiza la ecografia tiroidea y la puncion aspiracion con aguja
fina (PAAF) '8 Otras modelos de consulta de acto Unico de nédulo tiroideo si se basa
en una red diagnostica coordinada en el mismo dia y en el mismo marco fisico entre
diferentes servicios y en donde el endocrindlogo haria la evaluacion, se recurre a la
experiencia del ecografista y finalmente la PAAF es realizada por el
anatomopatélogo®!®. Entre estas dos opciones se dan mdltiples alternativas no

existiendo en la actualidad una apuesta por una Unica organizacion funcional.

Desde la asociacion de pacientes de cancer de tiroides queremos agradecer esta
apuesta por las consultas de acto Unico y queremos resaltar que estamos en el
mejor momento para analizar y valorar el modelo a generalizar, centrando nuestra
busqueda no solo en la rentabilidad de la estructura en términos de consultas
atendidas sino también, en términos de la calidad del diagnéstico, habida cuenta que,
dada la enorme ventaja que supone para ello el paso inicialmente asumido de
centralizar conocimiento, experiencia y tecnologia, cualquier coste adicional en pro
de la calidad como seria sumar a estas unidades las nuevas técnicas moleculares y
radiolégicas, o el valorar en términos de calidad el aporte que supone la vision

multidisciplinar, supondran sin duda, un coste eficiente.

Esto es asi, en tanto estamos ante un diagnostico que no siempre es facil ni
objetivable, en el que se asume la realizacién de tiroidectomias profilacticas como
consecuencia de la indefinicion de un 20% de las citologias tras PAAF, y para el que
tradicionalmente se ha recomendado desde los grupos de expertos en CT, contar
con la visibn conjunta de al menos tres tipos de especialistas: valoracion
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endocrinoldgica experta, ecografista experto en tiroides, y un servicio especializado

en citologia tiroidea 7815,

Por ultimo, siguiendo la misma légica de centralizacién, apuesta por la experiencia,
calidad y el bienestar del paciente y ahorro para el sistema, nos parece necesario dar
un paso mas y rentabilizar las ventajas de estas unidades de expertos planteando
también dentro del modelo tanto el seguimiento posterior de dichos nédulos como la
rapida derivacion a centros de referencia o de "experiencia” en cirugia y tratamiento
del cancer de tiroides. Paso que esta ampliamente avalado por los ultimos estudios
sobre la trascendencia en el devenir del tratamiento, de una adecuada valoracion

prequirdrgica y de la primera cirugia.

Importancia de la deteccién precoz y coste social de la disfuncién tiroidea

Con el avance de la medicina cada vez se da mas importancia a aspectos
dificilmente cuantificables como es la calidad de vida, un concepto que incluye
principalmente la percepcion subjetiva del paciente. Y que, en el caso de las
enfermedades tiroides, tal y como confirma la encuesta, se ve gravemente alterado,
tal y como muestra la siguiente tabla con las declaraciones de pacientes en las que
mas alla del cansancio declarado por el 86% de los encuestados, destaca su relacion
directa con los cambios en el estados de animo y la salud mental, en un 60% y 48%

respectivamente.
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DISFUNCION TIROIDEA HIPERTIROIDISMO HIPOTIROIDISMO TOTAL MUESTRA

BASE: LE HAN DIAGNOSTICADO

CINTAN ALGUNA

Cansancio general

Falta de atencion

Cambios de humor

Depresion

Alteraciones de mi vida familiar y social

Media de Menciones:

La unica forma de evitarlo y paralelamente evitar costes personales y sociales, tan
necesario en el momento actual, es mediante la deteccion precoz y una gestién de
tiempos adecuada para el paciente. Habida cuenta de los datos de la encuesta que
muestran en un porcentaje significativo el desgaste emocional que ha supuesto la

lentitud del proceso diagnostico y también el proceso de ajuste del tratamiento.

Sin embargo, veiamos en la recogida de datos como, segun un reciente meta-
analisis europeo?, cabe prever que el 6,71% de la poblacion tenga una disfuncién no

diagnosticada, que comprometeria en mayor o menor medida su calidad de vida y
gue incluso en los casos de enfermedad subclinica podria estar detras de otras
enfermedades como la depresiéon, la disfuncion cardiaca, la infertilidad y otros
problemas del embarazo, provocar elevacion del colesterol total o reduccion de la

densidad mineral ésea y fracturas, entre otros.
Vista la necesidad y la importancia de la deteccidn precoz se propone:

v" Revisar las directrices y las vias clinicas, para intentar en la medida de lo
posible detectar la enfermedad tiroidea y derivarla a los profesionales o

centros multidisciplinares especializados, ya que se comprueba que los
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plazos de deteccion y derivacion entre profesionales son largos y que no
siempre, como muestra la encuesta, el paciente esta siendo tratado por el

endocrindlogo.

v' Detectar vacios informativos y promover una adecuada formaciéon y

concienciacion de la poblacion.

En la encuesta hemos comprobado que pese a la elevada presencia social de ET,
declarada en un 36% de los casos (20% descontando “sobrepeso”), casi el 55% de
la poblacidon declara también saber muy poco al respecto. Destacando que pese

a ello solo el 2,4% ha buscado informacién en el Gltimo afo.

Este hecho nos debe llevar a valorar la calidad de la informacion que esta
socialmente normalizada en torno al tiroides. Efectivamente, en la actualidad, la
mayoria de la informacion de prevencion de las disfunciones tiroideas se centra en
una descripcién de sintomas que sin embargo son muy inespecificos y se
confunden facilmente con otras patologias como la depresién, el estrés o la
perimenopausia, aunque consultados a los propios pacientes resulta evidente en
la encuesta el efecto severo que la disfuncion tiroidea tiene sobre el estado de

animo y la calidad de vida. Como se ve en la tabla anterior:

- El 90,3% de los pacientes que declaran tener hipotiroidismo, y el 80,2% de
los encuestados hipertiroideos remarcan el cansancio como sintoma

principal.

- Llama la atencion el alto porcentaje de depresiéon declarado como
sintoma, que de forma conjunta para el hipertiroidismo y el

hipotiroidismo alcanzaria el 46,7%
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- Los porcentajes declarados para cambios de humor (60%), problemas de
atencion (28%) y alteraciones en la vida familiar y social (35%) son también

significativos.

También resalta el malestar vivido por la muestra hasta el momento del diagnostico y
ajuste del tratamiento y se aportan estudios complementarios que nos hablan de los
plazos excesivos de derivacion a especialistas. Encontramos, ademas, en torno
a un 30% de pacientes de disfuncion tiroidea, nédulos y bocios que no esta

siendo tratados por un endocrinélogo.

La interpretacién centrada en sintoma-enfermedad presenta, por tanto,
limitaciones y, en cierta manera, se ha normalizado el vinculo causa-efecto entre
disfuncion tiroidea-cambios de peso, banalizando, por reduccién a un unico efecto la
importante labor de la glandula tiroides en nuestra salud. En el caso del
hipertiroidismo, la asociacion existente con la mayor activacion no incorpora datos
tan significativos para los propios pacientes como el cansancio, cambios de humor o

los efectos sobre la salud mental declarados en la encuesta.

Ante esto, proponemos centrar el discurso preventivo en aclarar los grupos de
riesgo que, por estar demostrada la alta prevalencia en ellos de disfuncion
tiroidea, deben someterse a un chequeo de hormona tiroidea (screening
bioquimico). Creemos que mostrar, la relacion entre el tiroides y otras
enfermedades, contribuird no solo a detectar disfunciones no diagnosticadas
sino que aclararia ante la sociedad la funcion real del tiroides y el coste de no

detectar a tiempo una disfuncion.
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Igualmente habria que revisar la informacion preventiva que recibe estos grupos
asociados a otras enfermedades, para verificar que entre las posibles causas

aparece una alteracion de las hormonas tiroideas.

Educar por tanto a la sociedad sobre cuando convendria hacerse un chequeo
bioquimico de hormonas tiroideas. Generalmente para la prueba de screening es
suficiente la determinacion de TSH. En los casos en los que se advierte una
alteracion el estudio puede completarse con el estudio de T4libre, anticuerpos
antitiroglobulina y anticuerpos anti-TPO, tal y como ya se estad extendiendo en la
practica clinica. Siendo una primera posible propuesta, a valorar por los expertos y

en vista de los datos aportados, realizarlo en las siguientes situaciones®20:

¢, Quién debe hacerse un screening biogquimico (chequeo) de hormonas

tiroideas?

1. Toda persona con historia familiar de enfermedades de tiroides.

2. En el momento de la planificacion del embarazo ante algun elemento adverso

como infertilidad, aborto/s, depresion postparto,..
3. Ante todo trastorno depresivo
4. Ante un trastorno cardiolégico (insuficiencia cardiaca, arritmia,...)
5. Alos mayores de 65 afos.
6. En caso de obesidad
7. Al diagnosticarse de hipercolesterolemia.

8. Ante riesgo de osteoporosis.
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La justificacion de cribado de la poblacibn depende de la alta prevalencia de
disfuncion tiroidea subclinica en la poblacion adulta y en los posibles beneficios para

la salud y los riesgos de la deteccion y el tratamiento de estas enfermedades?°.

Por dltimo, y como conclusion indudable de la encuesta, consideramos de vital
importancia una informacion clara y concisa al paciente, abierta, con espacio para
gue realice las preguntas necesarias para comprender el alcance de su
enfermedad?! y el facilitar informacién por escrito con indicaciones de paginas web

de informacién y asociaciones de pacientes.

Ademas de ser un derecho reconocido por la Ley 41/20022!, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, se aportaria asi la otra gran fuente
de sensibilizacién a nuestro alcance, la que, mas alla de un listado de sintomas,
promueve y facilita la relacion de profesional a paciente y paciente a paciente,
facilitando la comprensiéon del verdadero alcance del sintoma y de la vivencia con la

gue podra o no sentirse identificado.

10. CONCLUSIONES

En base a los datos parece necesario proponer una valoracién ulterior del posible ahorro

personal y social que supondria para el sistema invertir en:

- La determinaciéon y generalizacion de un modelo diagnéstico y de seguimiento
de ndédulos que prime la calidad diagnoéstica para las unidades de alta
resoluciéon de nodulo tiroideo que integre equipos multidisciplinares

especializados, lo que mejoraria la eficiencia y rentabilidad del proceso diagnoéstico,
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al integrar la evaluacion endocrinologica, la ecografia tiroidea experta y la puncién
aspirativa con aguja fina, reduciendo plazos, citas médicas y errores, y aglutinando
experiencia que redundaria en la reduccion de los costes sociales de posteriores

intervenciones.

- Incorporar progresivamente al diagndstico de ENT, las nuevas técnicas
diagndésticas moleculares y radioldgicas en investigacion, en tanto que evitarian
tiroidectomias innecesarias fruto del 20% de resultados “indeterminado” para nédulo

tiroideo de la PAAF.

- Conseguir consensuar y generalizar un modelo claro de screening bioquimico
para hormona tiroidea que contribuya a la deteccion precoz y a la pronta derivacion
al endocrinélogo especialista y sobre el que se debe formar y concienciar a la

sociedad.

- Contar con ciudadanos informados e implicados en su autocuidado, mostrando
la importancia de la informacion para la salud y de ultimar las vias mas

adecuadas, tanto racionales como relacionales para la concienciacion social.

- Cambiar el punto de enfoque y los ritmos para buscar una atencidn sanitaria
centrada en el paciente, que contemple la relacién interpersonal y base la
informacion que se le aporte en el nivel de conocimientos y momento emocional que
atraviesa, aportando informacion clara y por escrito al paciente de su
diagndstico, que incorpore datos de paginas webs con informacion para visitar

0 asociaciones de pacientes que les sirvan de apoyo.
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ANEXO 1: PRINCIPALES CONCLUSIONES ESTUDIO DE LA PERCEPCION SOCIAL DEL

CANCER DE TIROIDES

El cancer de tiroides es una de las enfermedades oncoldgicas mas desconocidas en
nuestro pais. De hecho, como se pone de manifiesto en este andlisis, mas de la
mitad de las personas encuestadas (55,5%) no sabia nada (26%) o casi nada
(29,5%) del cancer de tiroides. En canceres como el de mama, solo un 8% lo
desconocia todo acerca de la enfermedad. Pese a ello, el 51,7% de las personas que
no recuerdan campafias de sensibilizacién sobre cancer de tiroides declara que le

gustaria recibir mas informacién sobre tipo de cancer.

La percepcién del prondstico (8,3% muy bueno y 43,9% bueno) que tiene esta
enfermedad es correcta ya que en la mayoria de los casos el pronéstico es muy
bueno. Sin embargo, uno de los cuatro tipos de cancer de tiroides, el menos

frecuente, es uno de los canceres mas agresivos que existen y con peor prondstico.

La relacién entre la aparicion de un nédulo en el tiroides y el cancer es otra idea
acertada por parte de la sociedad. Para el 70% de los encuestados la presencia de
un nodulo es un factor de riesgo en este tumor. Sin embargo, parece que esta
percepcion se produce mas por la asociacion entre la aparicion de un bulto y el
cancer que por el conocimiento especifico del cancer de tiroides, como se demuestra

en apartados anteriores.

La primera opcion después del diagnostico para la mayoria de las personas
encuestadas es la cirugia (51%). En este caso, la percepcion de la mayoria es
también correcta, pero como en el caso anterior, probablemente se deba también a

gue el tratamiento quirtrgico se emplea en la mayoria de los procesos oncolégicos
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mas que por el conocimiento especifico del cancer de tiroides. De hecho, la mayoria
de los encuestados tuvieron ideas erréneas en el resto de los tratamientos empleados

después de la cirugia.

e En lo referente al tratamiento, el 77% de las personas encuestadas desconoce el
papel fundamental del tratamiento con yodo radioactivo en este tipo de tumor.
Ademas, un 45,7% y un 39,8% respondieron que los tratamientos principales eran la
qguimioterapia y la radioterapia, respectivamente. Estos tratamientos apenas se

emplean en el manejo de los tumores tiroideos.

e Oftro de los datos mas relevantes es que para mas de la mitad de las personas
encuestadas (casi un 54%), el oncdélogo era el especialista de referencia en el
tratamiento del cancer de tiroides. Solo un 37,6% conocian el papel principal del

endocrindlogo en el cancer de tiroides.
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