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Resumen La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neuroldgico, discapacitante y progresivo caracte-
rizado por multiples sintomas motores y no motores que contribuyen al deterioro en la calidad de
vida del paciente. La diversidad de sintomas asociados a la enfermedad y su manejo afectan a la funcionalidad y
las expectativas del individuo sobre su bienestar fisico, social y mental, que son los componentes fundamentales
de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). El objetivo del presente trabajo fue identificar las princi-
pales dimensiones de la CVRS afectadas en una poblaciéon con EP con un grado de afectacion leve-moderado.
Treinta y seis pacientes con EP completaron este estudio transversal. Se emplearon el estadio de Hoehn vy
Yarh, el Unified Parkinson’s Disease Rate Scale, la escala de actividades de la vida diaria de Schwab y England
y el Test Get Up & Go. La calidad de vida fue valorada con el EuroQoL-5D y con el cuestionario Parkinson’s
Disease Questionnaire-39 items. Las dimensiones del PDQ-39, excepto el dominio PDQ-39 Dolor, asi como el
cuestionario EuroQoL-5D se correlacionaron de manera significativa con la gravedad de la enfermedad. La CVRS
se correlaciond con el estado funcional de los pacientes. Unicamente el dominio PDQ-39 Dolor se correlaciond
con el riesgo de caidas. Nuestros resultados sugieren que la CVRS de los pacientes con EP, en un estado
leve-moderado de afectacion, esta muy influenciada por la gravedad de la enfermedad y el estado funcional.

Palabras clave: enfermedad de Parkinson, estadio de Hoehn y Yarh, UPDRS, calidad de vida relacionada con
la salud, PQD-39, EuroQoL-5D
Abstract  Health-related quality of life in Parkinson’s disease. Parkinson’s disease is a disabling and
progressive neurological condition characterized by multiple motor and non motor symptoms that
contribute to deterioration in quality of life. The diversity of symptoms associated with the disease and its manage-
ment affect the patients on their physical, social and mental quality of life. The aim of this study was to identify
key dimensions of health related quality of life (HRQOL) in a population affected with Parkinson’s disease with a
degree of mild-moderate impairment. Thirty six patients with Parkinson were recruited. The Hoehn and Yarh scale,
the Unified Parkinson’s Disease Rate Scale, the scale of activities of daily life and Schwab & England Get Up & Go
Test were applied. HRQOL was assessed with the EuroQol-5D and the specific questionnaire Parkinson’s Disease
Questionnaire-39 items. The dimensions of the PDQ-39, except the PDQ-39 Pain domain and the EuroQol-5D cor-
related significantly with the severity of the disease. HRQOL was correlated with the functional status of patients.
Only the PDQ-39 pain domain correlated with the risk of falls. Our results suggest that the HRQOL of patients
with PD, in a state of mild-moderate impairment, is strongly influenced by disease severity and functional status.

Key words: Parkinson’s disease, Hoehn & Yarh scale, UPDRS, health-related quality of life, PDQ-39, EuroQoL-5D
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Puesto que la calidad de vida es un atributo no obser-
vable, no existe una interpretacion unica compartida de lo
que esy representa este término. El Grupo de Calidad de
Vida de la Organizacion Mundial de la Salud (WHOQOL
Group) define la calidad de vida como una ‘percepcion
individual de la posicion en la vida de una persona en
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el contexto de la cultura y sistema de valores en el cual
vive, en relacion con sus metas, expectativas, estandares
e inquietudes’.

En este amplio concepto se incluyen la salud fisica del
sujeto, el estado psicoldgico, el nivel de independencia,
las relaciones sociales, las creencias personales y su
interrelacion con las caracteristicas ambientales’.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
es un concepto menos extenso, que incluye la salud
mental y fisica, y sus consecuencias® Es un concepto
multidimensional que cubre el area social, ambiental,
econdmica y de satisfaccion en aspectos relacionados con
la salud, utilizado muy a menudo en el ambito sanitario,
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tanto a nivel politico como administrativo, en evaluacio-
nes clinicas y terapéuticas, en investigacion y en gestion
clinica individual'. Shumaker y Naughton?® proponen como
dimensiones fundamentales el funcionamiento fisico,
psicolégico-cognitivo y social.

Los estudios sobre la CVRS son especialmente in-
teresantes en neurologia, tanto por las consecuencias
funcionales que las enfermedades neuroldgicas suponen
para el resto del organismo como por el amplio abanico
de posibilidades con el que se manifiestan: alteraciones
sensitivas, motoras, de coordinacioén, cognitivas y conduc-
tuales. Ademas, los tratamientos de algunos trastornos
pueden conllevar, junto al alivio de sintomas y signos,
efectos secundarios importantes que erosionan el bien-
estar y la calidad de vida del individuo. La enfermedad
de Parkinson (EP) constituye un paradigma de estos
enunciados®.

En 1990 comenzaron a surgir los primeros estudios
acerca de la CVRS en la EP. Actualmente el empleo de
los instrumentos de valoracion de la CVRS en los pa-
cientes con EP es una practica cada vez mas frecuente y
valorada®. Son de especial interés el uso del instrumento
genérico European Quality of Life-5 Dimensions (Euro-
QoL-5D)8 y el especifico Parkinson’s Disease Question-
naire-39 items (PDQ-39)"-8 para pacientes con EP por su
validez, facil manejo y amplia difusion.

El objetivo del presente trabajo fue identificar las prin-
cipales dimensiones de la CVRS afectadas en una pobla-
cion con EP, con un grado de afectacién leve-moderado,
con una buena respuesta al tratamiento farmacoldgico y
en ausencia de otras complicaciones relacionadas con la
enfermedad, pues son escasos los trabajos elaborados
en estas etapas iniciales de la enfermedad y su estudio
puede aportar datos importantes en la identificacion de
las principales areas o dominios de la CVRS que se
encuentran afectados, con objeto de ser considerados
para recibir abordaje terapéutico y mejorar la percepcion
sobre la misma.

Materiales y métodos

Se incluyeron en el estudio 33 pacientes de la Unidad de Tras-
tornos del Movimiento, del Servicio de Neurologia del Hospital
Universitario Fundacion Alcorcon (HUFA), con diagndstico de
EP idiopatico de acuerdo con los criterios del United Kingdom
Parkinson’s Disease Society Data Bank®.

Fueron incluidos en el estudio mujeres y hombres con
estadios I-1ll segun la escala de Hoehn y Yahr (H&Y) (Tabla
1)'° que presentaran puntuaciones en el Mini-Mental State
Examination' (MMSE) iguales o superiores a 24 (sobre 30),
asi como en el item 1 (alteracién del intelecto) de la seccién
| de la Unified Parkinson’s Disease Rate Scale (UPDRS) no
mayor de dos. La respuesta motora al tratamiento farmacolé-
gico debia de ser estable o discretamente fluctuante (deterioro
simple de fin de dosis).

Como criterios de exclusion se establecieron los estadios 4
y 5 de H&Y, la presencia de fluctuaciones motoras marcadas,
discinesias graves, deterioro cognitivo, la presencia de otras
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enfermedades neuroldgicas y/o vestibulares e historia pasada
o actual de enfermedad psiquiatrica grave.

El estadio de H&Y y la subescala Ill de la UPDRS™, en la
que se valora el estado motor de los pacientes con EP, fueron
administrados por un neurdlogo especialista en trastornos del
movimiento. Todas las valoraciones fueron realizadas 2 horas
después de la toma de su medicacion y por lo tanto en su
fase on del ciclo de la medicacion.

El estado funcional de los pacientes fue evaluado mediante
la escala de Schwab y England (ESE) (Tabla 2)'. Se trata
de una escala autoadministrada en la que sus puntuaciones
van desde el 100% (completamente independiente) al 0% (no
mantiene adecuadamente las funciones vegetativas como la
deglucion, funcién vesical o intestinal. En cama) y es de uso
frecuente en la EP.

El riesgo de caidas de los pacientes incluidos en el estudio
se valord con el Test Get Up & Go (TGU&G), el cual ha sido
validado para pacientes con EP™. Se situa una silla a tres
metros de una pared y se le pide al paciente que, sentado en
la silla, se levante, pudiendo utilizar el instrumento de ayuda
para la marcha habitual, y camine hasta la pared, que de la
vuelta y se siente en la silla. El observador siempre acompafa
al paciente para evitar alguna caida y evalua el riesgo a caer
desde la puntuacion maxima (normal: toda la prueba sin fallos
ni inestabilidad) a la puntuacion minima (gravemente anormal:
amago de caida en la prueba).

La CVRS fue valorada con un instrumento genérico (Euro-
Qol-5D) y uno especifico para la EP (PDQ-39). EI PDQ-39
posee 39 preguntas referidas al impacto de la enfermedad
sobre la vida del paciente durante el mes previo a la valora-
cion. Los 29 items que lo componen se presentan agrupados
en 8 dominios o dimensiones (cada una de las cuales con-
tiene 3-10 items) que son: movilidad, actividades de la vida
diaria, bienestar emocional, estigma, apoyo social, deterioro
cognitivo, comunicacion y disconfort corporal. Cada uno de los
items puntua de 0 (nunca) a 4 (siempre o no puede hacerlo);
la puntuaciéon de cada dominio se expresa como porcentaje
sobre la maxima puntuacion posible del mismo, donde 0 es la
mejor y 100 la peor CVRS posible en ese dominio™®.

El EuroQol-5D es una escala multidimensional, autoad-
ministrada, con una puntuacion total en relacién a la calidad
de vida percibida por el paciente. Posee cinco dimensiones
de valoracién del estado de salud (movilidad, autocuidado,
dolor, funcién social y ansiedad/depresion). El EuroQol-5D
también incluye una escala analdgica visual (EAV) en la cual
el paciente establece su nivel de salud entre 0 (peor estado
de salud) y 100 (mejor estado de salud imaginable) de manera
numérica para estimar la CVRS percibida por el paciente.

Los pacientes completaron los cuestionarios mediante en-
trevista personal. Todas las valoraciones y entrevistas fueron
realizadas por la misma persona.

Finalizada la fase de recoleccion de datos fue utilizado el
programa estadistico SPSS, versiéon 17.0. El coeficiente de
correlacion no paramétrico de Spearman (r,) fue usado para
el estudio de correlaciones entre las variables de gravedad
de la enfermedad (H&Y y UPDRS), el estado funcional de
los pacientes (ESE) y el riesgo de caidas (TGU&G) con las
medidas de CVRS (EuroQoL y PDQ-39).

Fue considerando como significativo un valor p < 0.05 con un
intervalo de confianza del 95%. Valores de r cercanos a 1 indica-
ron una correlacion fuerte positiva, mientras que los cercanos a -
1 indicaron correlaciones fuertes negativas. Fue considerada una
correlacion moderada aquella con un valor de r entre 0.35-0.50,
estableciéndose como correlaciones débiles o fuertes aquellos
valores inferiores o superiores respectivamente’®.

El presente estudio fue aprobado para su realizacién por
el Comité Etico del HUFA y todos los sujetos firmaron el
consentimiento informado de acuerdo con la Declaraciéon de
Helsinki de 1964.
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Resultados

Treinta y seis pacientes completaron el estudio (29 hom-
bres y 7 mujeres). La edad media fue de 62 + 11 afios.
Veinticuatro pacientes se encontraban en estadio 2, 8 en
1-1B y 4 en estadio 3 segun la escala de H&Y. La pun-
tuacion media en la subescala Il de la UPDRS fue de 22
+ 8 puntos. La media de tiempo desde el diagndstico de
la enfermedad fue de 55.4 + 67.1 meses.

Nuestros resultados mostraron correlaciones estadisti-
camente significativas entre la gravedad de la enfermedad
evaluada mediante el estadio de H&Y y los apartados
Movilidad (r = 0.490, p = 0.002), Actividades de la vida
diaria (r = 0.343, p = 0.041), Bienestar (r = 0.338, p =
0.044), Apoyo social (r = 0.540, p = 0.001), Estado cog-
nitivo (r = 0.553, p = 0.0001) y Comunicacion (r = 0.556,
p = 0.0001) del PDQ-39.

Se hallaron correlaciones significativas y positivas
entre las puntuaciones de la UPDRS lll y el apartado
Movilidad (r = 0.612, p = 0.0001), Actividades de la Vida
Diaria (r=0.386, p = 0.02), Bienestar (r = 0.499, p = 0.002),
Estigma (r = 0.360, p = 0.031), Apoyo Social (r = 0.395,
p = 0.017), Estado Cognitivo (r = 0.658, p = 0.0001) y
Comunicacion (r = 0.652, p = 0.0001) del PDQ-39.

Asimismo, se establecieron correlaciones estadis-
ticamente significativas entre el estadio de H&Y y la
UPDRS, con el instrumento genérico EuroQoL-5D, en
su apartado de medicion de la incapacidad en las cinco
esferas estudiadas (r = 0.345, p = 0.039; r = 0.334, p =
0.047, respectivamente).

El apartado EAV de percepcion subjetiva del estado
de salud medido mediante el EuroQoL-5D se correlacio-
né con la UPDRS (r = -0.404, p = 0.014), y casi alcanzé
niveles de significacion estadistica con la escala de H&Y
(r=-0.313, p = 0.063). El resto de correlaciones entre el
estadio de H&Y y la subescala Il de la UPDRS, con las
medidas de CVRS, asi como los valores de p, se muestan
en la Tabla 3.

TABLA 1.— Estadios de Hoehn y Yarh*

0 - No hay signos de enfermedad.

1.0 - Enfermedad exclusivamente unilateral.

1.5 - Afectacion unilateral y axial.

2.0 - Afectacion bilateral sin alteracion del equilibrio.

2.5 - Afectacion bilateral leve con recuperacion en la prueba
de retropulsion. (Test del empujon).

3.0 - Afectacion bilateral leve a moderada; cierta inestabilidad
postural, pero fisicamente independiente.

4.0 - Incapacidad grave; aun capaz de caminar o de
permanecer en pie sin ayuda.

5.0 - Permanece en una silla de ruedas o en cama si no

tiene ayuda.
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La ESE se correlaciond con el apartado Movilidad (r
=-0.376, p = 0.024), Actividades de la vida diaria (r = -
0.331, p=0.049), Estado cognitivo (r=-0.394, p = 0.018)
y Comunicacion (r = -0.521, p = 0.001) del PDQ-39. Se
hallé una correlacion positiva entre la ESE y el apartado
EAV de percepcion subjetiva del estado de salud medido
mediante el EuroQoL (r = 0.384, p = 0.021) (Tabla 4).

El test de valoracion del riesgo de caidas Get Up &
Go unicamente se correlaciond con el apartado Dolor del
PDQ-39 (r=0.394, p = 0.017).

Discusion
Hasta 1988-1990, en que se publican los primeros estu-
dios sobre CVRS en pacientes con EP, la evaluacién del

impacto de la enfermedad se habia realizado exclusiva-
mente mediante la aplicacion de escalas clinicas.

TABLA 2.— Escala de Schwab y England*

100% Completamente independiente. Capaz de realizar
todas las tareas sin lentitud, dificultad o alteraciones.
Esencialmente normal. No aprecia ninguna
dificultad.

Completamente independiente. Capaz de realizar
todas las tareas con cierto grado de lentitud, dificultad

o alteracién. Puede tardar el doble. Comienza a ser

90%

consciente de sus dificultades.

Completamente independiente para realizar la mayor

parte de las tareas. Tarda el doble. Consciente de sus

dificultades y lentitud.

No es totalmente independiente. Mayor dificultad con

ciertas tareas. En algunas tarda tres o cuatro veces

el tiempo habitual. Tiene que invertir gran parte del

dia en realizar las tareas.

Cierto grado de dependencia. Puede realizar la mayor

parte de las tareas, pero con mucha lentitud y mucho

esfuerzo. Errores; algunas tareas imposibles.

Mas dependiente. Ayuda para la mitad de las

actividades. Mas lento, etc. Dificultades con todo.

Muy dependiente. Puede ayudar en todas las tareas,

pero pocas las logra hacer solo.

Con esfuerzo, de vez en cuando hace unas pocas

actividades solo o las empieza solo. Necesita mucha

ayuda.

No hace nada solo. Puede ayudar algo en algunas

actividades. Muy invalido.

Totalmente dependiente, indefenso. Completamente

invalido.

0% No mantiene adecuadamente funciones vegetativas
como la deglucion, funcion vesical o intestinal. En
cama.

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

*Modlificado de la referencia 10

*Modificado de la referencia 13
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TABLA 3.— Correlaciones (Rho de Spearman) entre las
variables de CVRS y el grado de gravedad de la enfermedad

H&Y UPDRS
PDQ Movilidad r =0.490, p = 0.002* r = 0.612, p=0.001*
PDQ Actividades de r=0.343, p = 0.041* r = 0.386, p = 0.020*
la Vida Diaria
PDQ Bienestar r=0.338, p = 0.044* r =0.499, p = 0.002*
PDQ Estigma r=0.182,p=0.289 r=0.360, p = 0.031*
PDQ Apoyo r=0.540, p = 0.001* r=0.395, p =0.017*

PDQ Estado Cogpnitivo
PDQ Comunicacion
PDQ Dolor
EuroQoL-Incapacidad
EuroQOL-EAV

r=0.553, p = 0.001*
r=0.556, p = 0.001*
r=0.103, p = 0.549 r=0.305, p = 0.070

r=0.345, p = 0.039" r=0.334, p = 0.047*
r=-0.313, p=0.063 r=-0.404, p = 0.014*

r=0.658, p = 0.001*
r=0.652, p =0.001*

*p < 0.05; Rho: coeficiente de correlacion, PDQ: Parkinson Disease
Questionnaire; H&Y: Estadio de Hoehn y Yahr;
UPDRS: Unified Parkinson’s Disease Rate Scale

TABLA 4.— Correlaciones (Rho de Spearman) entre las
variables de CVRS y el estado funcional

ESE
PDQ Movilidad r=-0.376, p = 0.024*
PDQ Actividades de r=-0.331, p = 0.049*
la Vida Diaria
PDQ Bienestar r=-0.249, p = 0.144
PDQ Estigma r =-0.058, p = 0.739
PDQ Apoyo r=-0.143, p = 0.404

PDQ Estado Cognitivo
PDQ Comunicacion
PDQ Dolor
EuroQolL-Incapacidad
EuroQOL-EAV

r=-0.394, p = 0.018*
r=-0.521, p = 0.001*
r =-0.238, p=0.163

r=-0.283, p = 0.095
r=0.384, p = 0.021*

*0 < 0.05
ESE: Escala de Schwab y England

La aportaciéon fundamental de estos estudios fue identi-
ficar areas de impacto de la enfermedad de Parkinson que
no eran contempladas por las escalas clinicas tradicionales,
demostrar el deterioro de la CVRS de estos pacientes
frente a grupos control y, posteriormente, valorar el efecto
de tratamientos médicos y quirurgicos sobre el estado de
salud. Se considera que, en la EP los instrumentos gené-
ricos resultan bastante fiables y utiles en su cometido de
evaluar e informar acerca del impacto sobre funcion fisica,
estado psicoemocional e interaccién social. Sin embargo,
estas medidas carecen del analisis de algunas areas de
enorme interés para los pacientes con EP, mientras inclu-
yen otras de escasa relevancia. Ademas, poseen escasa
sensibilidad al cambio. Por lo tanto, se han desarrollado
medidas especificas que incluyen dimensiones de particu-
lar importancia para los pacientes'”.
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Las manifestaciones clinicas de la EP vy los efectos
secundarios de ciertos tratamientos tienen capacidad para
producir un importante deterioro de la CVRS. De hecho, el
estado de salud percibido por los pacientes muestra ese
deterioro y empeora a medida que progresa la enferme-
dad'®. Sin embargo son escasos los estudios en relacion
a las dimensiones o areas en las que se afecta la CVRS
en los pacientes con EP en estadios leves-moderados
de afectacion de la enfermedad y en ausencia de otras
complicaciones relacionadas con la misma.

Nuestros resultados han mostrado como, en estadios
iniciales de la enfermedad, la CVRS esta muy influencia-
da por la misma, pues todos los dominios del PDQ-39,
excepto el dominio Dolor, se correlacionaron de manera
significativa con el estadio de H&Y y la UPDRS lII. Los
resultados fueron similares, o tendientes a la significacion
estadistica, mediante el empleo del instrumento genérico
EuroQoL-5D, tanto en sus cinco esferas de valoracion,
como en el apartado de EAV. Estos resultados sugieren
que para el andlisis de la CVRS en etapas iniciales de la
EP y en ausencia de otras complicaciones, es de utilidad
el empleo de un instrumento genérico y de uno especi-
fico para la EP, como son el EuroQoL-5D y el PDQ-39
respectivamente, y que sus areas de valoracion son
complementarias y se encuentran afectadas.

Estos hallazgos descritos se encuentran en la misma
linea con los publicados por Schrag et al'®2° en el afio 2000.
En su estudio de base poblacional las areas de CVRS mas
afectadas resultaron aquellas relacionadas con la funcion
fisica (autocuidado, actividades de la vida diaria) y social,
mientras que dolor y reaccion emocional no se diferen-
ciaron significativamente de la poblacion general. Sélo en
el grupo de mayor edad se encontré una diferencia entre
pacientes con EP y controles con ansiedad y depresion,
también relacionadas con soledad y aislamiento.

Jenkinson et al?® encontraron correlaciones significati-
vas entre los dominios del SF-36 y los estadios de H&Y.
En otro estudio’” en el que se valord la relacion entre las
diferentes dimensiones del cuestionario especifico PDQ-
39 y otros parametros de afectacion de la enfermedad,
las dimensiones movilidad, actividades de la vida diaria
y comunicacion se correlacionaron de forma significativa
con las escalas clinicas de valoracion, como la UPDRS
y la ESE, mientras que otras (estigma y dolor corporal)
se relacionaron débilmente. Los resultados de nuestro
trabajo se encuentran en esta misma linea.

Nuestros hallazgos muestran cémo el estado fun-
cional de los pacientes, en etapas iniciales de la EP,
influye de manera especifica sobre ciertas dimensiones
de la CVRS, lo cual se encuentra en la misma linea a lo
publicado por Bermejo'” y Schrag et al'® 2°. Parece que
las areas de mayor impacto, como consecuencia de la
merma en la funcionalidad de los pacientes en etapas
iniciales de la EP, son aquellas relacionadas con la funcién
fisica (movilidad y actividades de la vida diaria), social
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(comunicacion) y estado cognitivo. Bottini et al también
demostraron como la apatia influia sobre la CVRS en los
pacientes con EP?'.

Unicamente el apartado Dolor del PDQ-39 se correla-
ciond con el riesgo de caidas evaluado con el TGU&G. No
existen estudios previos publicados en la literatura con los
que podamos discutir dichos resultados, por lo que son
necesarias futuras lineas de investigacion. Sin embargo,
parece légico que en etapas iniciales de la enfermedad,
debido al bajo riesgo de caidas que pudiera existir, uni-
camente los pacientes con dolor pudieran presentar un
mayor riesgo a caer, posiblemente por la presencia de
miedo a la propia caida y al dolor como consecuencia, el
cual ha sido identificado con un factor predictor? 23,

Nuestro estudio presenta ciertas limitaciones meto-
doldgicas. Aunque nuestras medidas de resultado han
mostrado areas de asociacion entre la CVRS y la grave-
dad de la enfermedad, el estado funcional y el riesgo de
caidas en los pacientes con EP con un grado de afectacion
leve-moderado, el tamafo muestral del presente trabajo
debe ser aumentado en futuras investigaciones.

Es necesario un mayor numero de estudios en los que
se contrasten las dimensiones de CVRS afectadas en los
pacientes con EP, identificadas en el presente trabajo, asi
como en los que se comparen las medidas de resultado
de CVRS en funcién del sexo de los pacientes o el trata-
miento farmacolégico que reciben.
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