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Resumen

Introduccion: El paraganglioma presenta un patrén hereditario en el 30-40% de los casos, por €llo,
actualmente esta indicado larealizacion de pruebas genéticas a los pacientes tras su diagnostico, con la carga
emocional gque ello puede conllevar. De ahi laimportancia de evaluar |a esfera biopsicosocial de estos
pacientes, para poder ofrecer una atencion meédica mas adecuada.

Objetivos: Analizar la calidad de vida en pacientes intervenidos de paraganglioma, determinar |as variables
gue influyen en su calidad de vida, y analizar el impacto psicol égico tras larealizacion de |as pruebas
genéticas.

Métodos: Se harealizado un estudio observacional transversal descriptivo multicéntrico de pacientes
diagnosticados y tratados de paraganglioma alos que se les harealizado el estudio genético. Instrumentos de
medida: cuestionario de salud genérico SF-36 [0-100]; cuestionario MICRA para eval uacion de pacientes con
cancer hereditario, con tres subescalas. sufrimiento [0-20], incertidumbre [0-25], experiencias positivas [0-
20]; y cuestionario FACTOR, gjustado a patol ogias hereditarias no necesariamente oncol dgicas, con tres
subescalas: emociones negativas [0-12], sentimientos positivos [0-16], incertidumbre [0-12], y
preopcupacion por la privacidad [0-8]. Se tuvieron en cuenta variables sociopersonalesy clinicas. Andlisis
estadistico: SPSSv.28, Pruebat de Student y ANOVA, o pruebas de Mann-Whitney/Kruskal-Wallis.

Resultados: Se incluyeron 33 pacientes, con una edad media de 56,21 afios. Lalocalizacion del
paraganglioma fue principalmente cervical (61%, n = 20). El 94% (n = 31) habian sido intervenidos. Los
resultados del SF-36 fueron: funcion fisica 71,06, rol fisico 25,75, dolor corporal 60,9, salud general 53,18,
vitalidad 48,63, funcion socia 75, rol emociona 39,39, salud mental 58,18, evolucion declarada de la salud
47,72. Los pacientes que se encontraban en activo presentaron mejor funcion fisica, salud general, vitalidad y
evolucion declarada de salud (p 0,05). En el cuestionario MICRA se observo: sufrimiento 6,78 £ 5,62,
incertidumbre 12,12 + 7,96, experiencias positivas 6,36 + 6,25. En |os pacientes con mutacion positiva se
observo unatendencia a tener mas sufrimiento (8,3 vs. 5,8, p = 0,216) e incertidumbre (13,26 vs. 11,4; p =
0,528). En €l cuestionario FACTOR se evidencid: emociones negativas (3,48 + 3,39), emociones positivas
(8,09 + 4,82), incertidumbre (4,88 + 4,04) y preocupacion por la privacidad (1,61 + 1,91). Los varones
manifestaron una mayor preocupacion por laprivacidad (3,33 vs. 1,22; p = 0,012). No tener estudios se
asocio a una mayor incertidumbre (1,86 vs. 7,11; p = 0,032). Laincapacidad laboral se relaciond con las
emociones negativas (p = 0,038) y la preocupacion por la privacidad (p = 0,038). En |os pacientes con
mutacién se identificé una mayor tendencia a emociones negativas (4,15 vs. 3,05; p = 0,369) y menos
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emociones positivas (6,31 vs. 9,25; p = 0,087).

Conclusiones. La calidad de vida en los pacientes intervenidos de paraganglioma se encuentra afectada, sobre
todo € rol fisico, emocional, lavitalidad, y la evolucién declarada de salud; influyendo diversas variables
socio-personales. El impacto psicol6gico del resultado genético es moderado, observando cierta tendencia
negativa en |os casos con mutacién positiva.
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