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RESUMEN

La enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda enfermedad neurodegenerativa con
mayor prevalencia en el mundo. Es crénica, progresiva y afecta al sistema nervioso
central. Ademas, cada paciente tiene unos sintomas muy variables, por lo que es
importante que el tratamiento sea individualizado. Esta enfermedad se incluye en el
modelo biopsicosocial, y por lo tanto el andlisis del impacto sobre la calidad de vida de
todas las medidas dirigidas a los pacientes, tanto médicas como sociales, ha ido
adquiriendo progresiva importancia. El Parkinson puede llegar a ser causa de una
importante discapacidad y pérdida de calidad de vida relacionada con la salud. Existen
casos en los que el Parkinson se presenta antes de los 50 afios, esto es lo que conocemos
como Parkinson de inicio temprano. Si ya de por si la enfermedad de Parkinson y sus
consecuencias son bastante desconocidas entre la poblacién, lo que provoca una
respuesta de aislamiento ante la incomprension social, esta situacion se agudiza cuando
concurre en personas jovenes. El objetivo general de este estudio es evaluar la calidad de
vida de las personas con enfermedad de Parkinson de inicio temprano, es decir, entre 18
y 50 afios, que acudan a consulta en el Hospital Universitario de Canarias o en el Hospital

Universitario Nuestra Sefora de Candelaria en el tltimo ano.
ABSTRACT

Parkinson’s disease is the second neurodegenerative disease with the highest prevalence
in the world. It's chronic, progressive and affects the central nervous system. Also, every
patient has very variable symptoms, so it's important to individualize the treatment. This
sickness it's included in the biopsychosocial model, therefore the quality of life impact
analysis of every patient measures, both medical and social, have been gaining
importance. Parkinson could cause a severe disability and health related quality of life loss.
There are some Parkinson cases that starts before 50 years old, that's what we call early
onset Parkinson. This disease and its consequences are known among the population,
what causes an isolation response in front of the social incomprehension, but this situation
gets worse when it happens on young people. The general aim of this study is to evaluate
the quality of life of early onset Parkinson people, between 18 and 50 years old, who come
to outpatient visit in the “Hospital Universitario de Canarias” or in the “Hospital Nuestra

Sefiora de Candelaria” in the last year.
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INTRODUCCION

La enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda enfermedad neurodegenerativa con
mayor prevalencia en el mundo, después del Alzheimer. Fue descrita por primera vez
en 1817 por el doctor britanico James Parkinson en su monografia, cuyo titulo original
es “An essay on the shaking palsy”, en inglés. Este nombré la enfermedad como
“paralisis agitante”, destacando dos de los principales sintomas motores, la rigidez y el
temblor. En ese entonces, se describia como una enfermedad motora y para su
diagnostico se requerian al menos tres de las cuatro caracteristicas que la identifican:

bradicinesia, rigidez, temblor y alteracion de los reflejos posturales.*

La EP es un trastorno neurodegenerativo crénico que afecta al sistema nervioso
central (SNC), concretamente a las neuronas dopaminérgicas que se encuentran en la
parte del tronco del encéfalo llamada sustancia negra. Estas neuronas utilizan como
neurotransmisor primario la dopamina, sustancia fundamental para el correcto control
de los movimientos del cuerpo. Cuando disminuyen los niveles de dopamina, los
mensajes de movimiento se transmiten de forma errénea y desordenada, apareciendo
los sintomas motores de la enfermedad que en general afectan a la coordinacién del

movimiento y el tono muscular.?

La enfermedad de Parkinson es progresiva, es decir, se produce un descenso
progresivo tanto de las capacidades motoras como de las cognitivas, sensoriales y
autonémicas.” Ademas, cada paciente tiene unos sintomas muy variables, por lo que
es importante que el tratamiento sea individualizado. La velocidad de progresiéon de la
enfermedad no es la misma en todos los casos, aunque es inevitable. Con un
tratamiento farmacolégico adaptado y terapias complementarias se pueden aliviar los

sintomas y lograr una buena calidad de vida y autonomia.?

Sintomas

El diagndstico de la EP es una tarea compleja, sobre todo en la fase inicial cuando los
sintomas pueden confundirse con otros trastornos. Al no existir ninguna prueba
concluyente o un examen definitivo que nos proporcione la seguridad del diagndstico,
la experiencia e intuicion del facultativo puede ser clave, pues un diagnéstico tardio
conllevaria consecuencias en la calidad de vida del paciente. El diagnéstico certero

tendrd en cuenta las manifestaciones de la enfermedad observando que la progresion



del Parkinson es variable y no todos los sintomas se desarrollan en todas las

personas.?

Sintomas motores - Principales
e Temblor

Este temblor o agitacién se intensifica cuando el paciente esta en reposo y disminuye
al realizar una actividad o accion. Suele empezar en las extremidades (pie, mano) o en
la cara (boca, parpado). Esto se puede complicar si la persona se encuentra en una

situacion de ansiedad o esta nerviosa.
¢ Rigidez

Aumenta el tono muscular y se crea una resistencia en los masculos y articulaciones.
Los movimientos son rigidos y dificiles de controlar, la amplitud de los mismos es
menor y acciones tan sencillas como darse la vuelta en la cama pueden llegar a
suponer un gran esfuerzo para el paciente. Ademas pueden producir dolor y
calambres, asi como afectar a la musculatura cara, disminuyendo la expresion facial y

el parpadeo.
¢ Bradicinesia

Se define como lentitud de los movimientos, sobre todo los movimientos voluntarios
complejos (cortar con tenedor y cuchillo, abrocharse un botén), de modo que la
persona tarda mas de lo habitual en realizar una tarea. Como consecuencia de esto,
los pacientes sufren de “bloqueos”, momentos en los que son incapaces de reanudar
la marcha ante un obstaculo. La marcha se puede ver alterada, acortando lo pasos,
arrastrando los pies y perdiendo el braceo, movimiento involuntario de los brazos
alternados al caminar. La situaciébn mas grave de este sintoma es la acinesia, que

supondria no poder iniciar un movimiento preciso o perder un movimiento automatico.
¢ Inestabilidad postural

Se debe a la pérdida de los reflejos posturales y, como consecuencia, produce malas
posturas y desequilibrio. La postura suele ser inclinada hacia delante o a un lado, la
marcha inestable y el riesgo de caidas en la vida cotidiana es muy grande. Este

sintoma puede producir distintas lesiones.



Sintomas motores - Otros
¢ Hipomimia

Disminucién de la expresibn mimica o el parpadeo, tanto en gestos como en

movimientos, debido a la rigidez en la musculatura de la cara.
e Hipofonia

Disminuye el tono de voz, lo que puede afectar a la comunicacion.
e Disartria

Dificultad en la precisién para la articulacion de los sonidos de las palabras, debido al

dafio neurolégico.
e Sialorrea

Exceso de saliva en la boca, se debe a la dificultad de tragarla o a una produccién

excesiva de la misma.

Sintomas no motores
e Trastornos neuropsiquiatricos

Las capacidades cognitivas se ven alteradas por pérdida de memoria, dificultad de
atencion, lentitud del pensamiento. Las habilidades perceptivas también pueden ser
afectadas y desencadenar alucinaciones y delirios. El comportamiento puede variar,
asi como el estado de animo y es comun la aparicion de ansiedad, depresion o apatia

(pérdida de motivacion e indiferencia hacia el contexto).
e Trastornos del suefio

El insomnio y el suefio fragmentado son los mas frecuentes en los pacientes, lo que

suele producirles somnolencia diurna.
e Trastornos autonémicos

Las personas con la EP pueden presentar hipotension ortostética (descenso brusco de
la tension arterial al levantarse rapido), aumento de la sudoracion y seborrea (aumento
de secrecion de grasa en piel y pelo), alteraciones de la funcion sexual y de la

miccion.



e Trastornos digestivos

El estrefiimiento es el principal problema en la digestiéon, aunque también suelen

padecer disfagia.
e Trastornos sensoriales

Se modifican las habilidades perceptivas, como se comenté anteriormente, lo que
altera la percepcién de los sentidos. También pueden experimentar distintos tipos de

dolor o parestesias (sensaciones de hormigueo, calor o frio en un territorio cutaneo).’

Factores de riesgo

El desconocimiento de la causa de pérdida neuronal en los pacientes con Parkinson
dificulta su prevencion y cura. Aun asi, hay tres factores que pueden llegar a estar
implicados en el riesgo de desarrollo de la enfermedad.

Edad

Segun estimaciones de la Federacion Espafiola de Parkinson (FEP), una de cada
cinco personas que reciben el diagnéstico tiene menos de 50 afios. La media de edad
en el diagndstico se sitia entre los 55 y los 60 afios, y a partir de esa edad la

prevalencia aumenta exponencialmente.?
Factores genéticos

La mayoria de los casos se da de forma esporadica, sin alteracion genética concreta.
No obstante, la EP de origen genético supone el 10% de todos los pacientes y la
causa mas frecuente conocida hasta el momento es la mutacion del gen LRRK2, que
podria suponer hasta el 40% de las causas genéticas de la EP y hasta el 2% de las

formas esporadicas.”
Factores medioambientales

Algunos estudios defienden que determinados agentes toxicos pueden influir en la
aparicion de sintomas parkinsonianos. Un factor fisico relacionado con el riesgo de

sufrir la enfermedad es el traumatismo craneal.?
Estadios de la enfermedad

El desarrollo de esta enfermedad es degenerativo, por lo tanto, se necesitaba una

forma de establecer las diferentes etapas de la enfermedad en su transcurso. Para
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ello, se emplea la “Clasificacion de Hoehn y Yahr”, creada por los neurdlogos Margaret
Hoehn y Melvin Yahr en 1967.% Esta escala es un estandar de referencia en la
evaluacion motora y el avance de la enfermedad en las personas afectadas. La

version original se divide en cinco estadios clasicos de progresion.

I.  Afectacion unilateral.
II.  Afectacién bilateral, equilibrio normal.
lll.  Afectacién bilateral con alteracién del equilibrio
IV. Grado de dependencia considerable, conservando la habilidad para andar
independientemente.
V.  Severamente afectado, precisando dispositivo de ayuda para andar o reposo

en cama.

Cada estadio cumple con una serie de caracteristicas que miden el grado de
afectacion de la enfermedad. En el primer estadio la expresién facial y la postura son
normales, se pueden producir pequefios temblores en alguna extremidad, dificultad en
la motricidad fina, algo de rigidez y bradicinesia a la exploracion y la disminucién del

braceo al caminar.

Durante el siguiente, se altera la expresion facial y la postura ligeramente, disminuye el
parpadeo, las actividades de la vida diaria se vuelven mas lentas, comienzan los

sintomas depresivos y la medicacién puede empezar a provocar efectos secundarios.

A lo largo de los estadios Il y IV, la dificultad para caminar es mas notable, se acortan
los pasos y complican los giros, el equilibrio se ve afectado y el riesgo de caidas
aumenta, aparece la fatiga, dolores y sintomas de disfuncién autonémica, dificultades
en la comunicacion y sintomas comunes del Parkinson relacionados con los farmacos.
De estos ultimos, los mas frecuentes son problemas de conducta, discinesias y el
fenbmeno on-off: alternancia entre los momentos que los sintomas estan bien
controlados por el farmaco (periodos “on”) y los que los sintomas reaparecen

(periodos “off”).

En el dltimo estadio el paciente se ve severamente comprometido. Aumenta
progresivamente la dependencia, los periodos “off’, los trastornos del lenguaje, la
disfagia, las contracturas y pasa gran parte del tiempo sentado o encamado, creciendo
asi el riesgo de desarrollar una ulcera por presion. No todos los enfermos de

Parkinson llegan al estadio V.

Existe otra variacion de la escala de Hoehn y Yahr con 8 niveles, que se incluye en la

“Escala unificada de la enfermedad del Parkinson” (UPDRS, segun sus siglas en
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inglés).! No obstante, otras corrientes prefieren clasificar la enfermedad en tres Gnicos

bloques: inicial, de plena evolucion y avanzado.?

Tratamiento

Debido a que, por el momento, no existe una cura conocida para el Parkinson, el
objetivo del tratamiento es reducir los sintomas y prolongar la autonomia de la persona

el mayor tiempo posible.
Sintomas motores

Estan disponibles diferentes opciones de tratamiento para los sintomas motores de la
EP, su eleccién dependera del compromiso funcional del paciente con actividades
laborales o cotidianas, y la percepcién del mismo en cuanto a la gravedad de su
enfermedad. Un paciente sin compromiso funcional puede considerar el tratamiento
con los inhibidores de la monoaminooxidasa tipo B (iIMAO-B), amantadina o
anticolinérgicos. Otro paciente con compromiso funcional sin deterioro cognitivo podria
emplear levodopa asociada a otros farmacos antiparkinsonianos, y en el mismo caso
con deterioro cognitivo significativo se recomendaria iniciar con levodopa, vigilando la
aparicion de alucinaciones y trastornos de la conducta. En los casos mas jovenes (<60
afios) se debe evitar la levodopa como terapia inicial o usarse a dosis bajas,

prefiriendo los agonistas dopaminérgicos.
e Levodopa

Actualmente, la elecciéon mas frecuente contra los sintomas motores es la terapia con
reemplazo de dopamina y/o con agonistas de dopamina. No obstante, la dopamina es
incapaz de cruzar la barrera hematoencefélica, por lo que se emplea el uso del
precursor de dopamina Levodopa o L-Dopa.’ La levodopa es un farmaco muy
importante en el tratamiento de la EP, no se degrada en el tracto gastrointestinal pero
si en la circulacién, por lo que se suele emplear junto a inhibidores de la
descarboxilasa para disminuir las dosis necesarias y efectos secundarios al distribuirse

de una manera 6ptima en el sistema nervioso central.’

El tratamiento con levodopa mejora la calidad de vida del enfermo de Parkinson
aliviando los sintomas motores relacionados con la disminucion de neuronas
dopaminérgicas. Sin embargo, el tratamiento va perdiendo efectividad con el paso del
tiempo, por la muerte neuronal continua, y la dosis ha de incrementarse. Tras el

tratamiento crénico con este medicamento de 5 a 10 afios, aparecen efectos



secundarios como discinesias que afectan enormemente las actividades de los
paciente dejandolos practicamente incapacitados. Por esta razén no se recomienda el
uso de este farmaco como eleccién de primera instancia, a no ser que no exista otra

alternativa posible.®
e Agonistas dopaminérgicos

Son los més preferidos para el tratamiento inicial de la EP. Estos medicamentos
estimulan directamente los receptores de dopamina, estan asociados a menos
cambios motores y discinesias si los comparamos con la levodopa, ademas de que
retrasan el uso de emplear este farmaco y, por consecuencia, la aparicion de

discinesias asociadas al tratamiento.

Este grupo de farmacos debe evitarse emplearlos en pacientes con deterioro cognitivo,
pues son mas propensos a sufrir los efectos secundarios asociados, como pueden ser
alucinaciones, somnolencia, hipotensién ortostatica, edemas y trastornos del control

de los impulsos.
e Inhibidores de la monoaminooxidasa tipo B (IMAO-B)

El mecanismo de accién de este tratamiento evita la degradacion de la dopamina,
suele utilizarse en el tratamiento inicial pero los sintomas mejoran de manera leve, por
lo que se suele asociar a otros farmacos. Las ventajas de los iIMAO-B son sus pocos
efectos adversos, pueden mejorar la calidad de vida, retrasan el uso de otros
tratamientos y, en algunos casos, son asociados a un efecto neuroprotector. Entre los
efectos adversos encontramos nauseas, cefalea, mareo, hipotensién ortostatica,

confusion y alucinaciones.®
¢ Amantadina

Este farmaco con propiedades antivirales es una de las alternativas para prolongar la
accion de la levodopa e incrementar el tiempo de aparicion de las discinesias o, por lo
menos, disminuir su severidad. Esto es gracias a que tiene accion anticolinérgica,
aumenta las concentraciones de dopamina y a su papel como antagonista de los

receptores tipo NMDA (N-metil-D-aspartato) de glutamato.®

La amantadina consigue efectos transitorios y leves en los sintomas de la EP por lo
gue era usada en tratamiento de corto periodo. Actualmente, se suele asociar a la
levodopa por las razones antes descritas. Los efectos adversos son cefaleas,

nauseas, insomnio, edemas de tobillos, confusiones y alucinaciones.



¢ Inhibidores de la Catecol-O-metiltransferasa (i-COMT)

Dentro de este grupo, la tocalpona y entacapona aumentan la vida media de la
levodopa cuando se dan al mismo tiempo con la misma. Son empleados,
habitualmente, en el tratamiento de los efectos motores causados por la terapia con
levodopa aunque su inicio simultdneo no retrasa la aparicion ni baja las repeticiones
de discinesias. Los efectos adversos mas frecuentes son las discinesias,

alucinaciones, confusiones, nauseas y coloracion de la orina.
e Anticolinérgicos

Estos se usan en pacientes sin deterioro cognitivo, normalmente en los mas jovenes
gue presentan temblor con poca bradicinesia y rigidez. Ademas, los efectos adversos
de estos afectan mayormente a los enfermos de mayor edad, entre ellos encontramos

xerostomia, vision borrosa, midriasis, fotofobia, confusiones y alucinaciones.’
Sintomas no motores

Contra los sintomas no motores también existen diferentes tipos de tratamiento, los
cuales dependeran de las comorbilidades del paciente, la severidad de los sintomas
que sufra, el tratamiento farmacolégico prescrito y la presencia o no de los efectos

adversos que éstos puedan ocasionar.

La gran mayoria de estos sintomas son tratados farmacologicamente, como la
demencia, ansiedad, depresion, apatia, alucinaciones, sialorrea, dolor, etc. Sin
embargo, algunos de los sintomas también pueden aliviarse mediante intervenciones
como cuidar la higiene del suefio para evitar el insomnio, realizar ejercicios de suelo
pélvico para la disfuncién vesical y contra la hipotension ortostatica se puede emplear
el uso de medias de compresion, aumentar la ingesta de agua, evitar el alcohol y

fragmentar las comidas diarias.
Tratamiento quirdrgico

Actualmente, la estimulacién cerebral profunda (ECP o DBS, por sus iniciales en
inglés) es la terapia mas extendida para el tratamiento quirdrgico de la EP, aunque
antes de esto la talamotomia, palidotomia y subtalamotomia eran las Unicas opciones
que tenian los pacientes con EP avanzada, pero fueron reemplazadas por la ECP al
mostrar menos complicaciones y necesidad de repeticién, posibilidad de terapia
bilateral y mejorias en las funciones motoras y no motoras iguales o mayores. Sin

embargo, las intervenciones neuroablativas podrian ser consideradas en pacientes



que no responden a la ECP o han tenido complicaciones por ésta, teniendo en cuenta

gue son menos costosas y no necesitan el seguimiento estricto de la ECP.

La ECP es una técnica de neuromodulacion cerebral que se ha empleado en
pacientes con EP para tratar algunos de los sintomas que afectan a la calidad de vida
relacionada con la salud del paciente. Esta terapia de estimulacion eléctrica se lleva a
cabo implantando uno o mas electrodos en regiones cerebrales especificas, los cuales
se conectan a un marcapaso subcutaneo implantado en el pecho desde donde se
modulan eléctricamente los patrones de despolarizacion, repolarizacién y conduccién
del potencial de accion de las neuronas. Los sitios neuronales intervenidos con mayor
frecuencia son el nucleo subtalamico (NST), el globo palido interno (GPi) y el nucleo
ventral intermedio del tdlamo, con lo cual se mejora la iniciacion del movimiento,
capacidades verbales, distonia, marcha, estabilidad postural, deglucién, temblor,

tiempo libre sin discinesias, entre otros.

A pesar de que se han descrito cambios comportamentales o cognitivos atribuibles a la
ECP, los efectos adversos de esta terapia existen, aunque se presenten con poca
frecuencia. Pueden aparecer algunos como rigidez postoperatoria, convulsiones
parciales, eventos cerebrovasculares, trombosis venosa profunda, migracion del

dispositivo o lesiones causadas por las partes del dispositivo.®

Los criterios de inclusibn para personas con Parkinson de recibir ECP varian
ampliamente de acuerdo a cada valoraciobn neurolégica en particular. Existe un
consenso general que prescribe la cirugia para pacientes mayores de 60 afios, en
quienes el tratamiento farmacoldgico ha perdido eficacia. En otros paises, uno de los

factores de inclusion es que la enfermedad tenga un curso mayor a tres afios.°

Por otro lado, existe una serie de caracteristicas que pueden llevar a seleccionar a los
pacientes que se podrian beneficiar de la ECP. Entre ellas, se encuentra la ausencia
de alteraciones cognitivas o psiquiatricas, fluctuaciones motoras y/o complicaciones
intratables farmacoldgicamente, temblor resistente a medicamentos y buena respuesta

ante la terapia dopaminérgica.®

A pesar de que la ECP ha mostrado efectividad en el tratamiento de sintomas motores
producto de esta desincronizacion eléctrica entre las estructuras del estriado, no existe
total claridad acerca de los mecanismos por los cuales opera. Se ha observado que
pacientes que reciben ECP ya sea en el NST o GPi, presentan mejoria significativa a
partir de los 6 a 12 meses en sintomas motores asociados a EP (rigidez, temblor y

bradicinesia) en comparacion con pacientes que reciben Unicamente tratamiento



farmacologico. Estos resultados son de gran relevancia debido al significativo
impedimento motor presentado por los pacientes antes de recibir ECP. De igual
manera, se ha reportado una increible eficacia de ECP tras 4, 5 y 10 afios post-
operacion, sin embargo, su efectividad tras 5 y 10 afios de estimulacion no es tan

acentuada como durante los primeros afios luego del implante.

En resumen, la ECP es altamente eficaz para mejorar sintomas motores, mejorar la
capacidad auténoma del paciente con relacion a sus actividades diarias y, por

consiguiente, brindarle una mejor calidad de vida.®
Implante neuronal

Una de las alternativas terapéuticas que ha sido explorada y que en cierto sentido aun

se puede considerar experimental es la técnica de trasplante o implante neuronal.

Naturalmente los aspectos éticos y practicos asociados con la obtencion del tejido
para el implante, han hecho que esta linea de investigacion entrara casi en desuso.
También resulta importante mencionar que algunos de los pacientes que recibieron
esos implantes presentaron, cerca de dos décadas después, alteraciones motrices de

tipo discinesia, la cual fue denominada “discinesia inducida por el trasplante”

El actual estado de avance en el disefio de protocolos de implante de células madre,
conjuntamente con la disminucion de las limitaciones basadas en juicios éticos y

morales, hace prever que ésta quiza sea la técnica de mayor desarrollo a futuro®
Otras terapias

Se deben tener en cuenta también los tratamientos no farmacoldgicos que incluyen la
terapia fisica, ocupacional, del habla, de la deglucién, psicolégica, el entrenamiento en
la marcha y balance que son particularmente importantes en las fases avanzadas de la
EP, razén por la cual se necesita de un equipo profesional interdisciplinario para

lograr un abordaje integral de los pacientes con EP.°

Epidemiologia

Estimar la incidencia y prevalencia de las enfermedades degenerativas como la EP es
importante no solo como fuente de informacién epidemioldgica, sino para planificar
recursos. Las estimaciones de prevalencia e incidencia de la EP en todo el mundo
varian en los distintos estudios, debido principalmente a diferencias metodolégicas

pero también genéticas y ambientales en las diferentes poblaciones estudiadas. Desde
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el punto de vista metodoldgico, las principales diferencias se deben a distintos criterios

diagnésticos, edad de la poblacion a estudio y los métodos de seleccion de casos.*

Los datos que utilizan tanto la Federaciéon Espafiola de Parkinson como las
asociaciones son estimaciones basadas en los estudios epidemiolégicos realizados
hasta la fecha, teniendo en cuenta la detecciéon precoz de la enfermedad y el
progresivo envejecimiento de la poblacion. Los ultimos estudios calculan que hay entre
161 y 270 personas con parkinson por cada 100.000 habitantes, sin contar el nUmero
de casos no diagnosticados, que se sitia en un 30%. Por tanto, en funcion de estas
estimaciones y teniendo en cuenta el parkinson de inicio temprano, se podria hablar

de que el parkinson afectaria a mas de 160.000 espafioles.?
Caracteristicas demogréficas

Existen pocos estudios epidemioldgicos actualizados de la enfermedad y existe una
falta de consenso entre la prevalencia. Algo seguro es que el Parkinson se manifiesta

en todas las razas y continentes.

En cuanto al sexo, entre los estudios de prevalencia realizados en Espafa, uno ha
observado que, la prevalencia es mayor en hombres en todos los rangos de edad
estudiados excepto para el de 80-85 afios.” Otro estudio encuentra una prevalencia de
EP del 1,3% en hombres respecto al 1,6% en mujeres.8 Un tercero muestra también
una mayor prevalencia en hombres respecto a mujeres en relacién 1,7:1.° En uno méas
observamos que la prevalencia ajustada por edad en hombres también es mayor que
en mujeres en rango 1,2:1.° Aunque esta tendencia parece observarse en los

estudios espafioles, los datos del resto de Europa son contradictorios.”

Por otro lado, la edad es un factor de riesgo, lo cual sitGa a la mayoria de los afectados
a partir de los 60 afos. A pesar de esto, la enfermedad puede aparecer antes de los

50 afos, lo cual se denomina ‘Parkinson de inicio temprano’. 2
Mortalidad

En Espafia, durante el afio 2014 subi6 la causa de muerte debido al Parkinson un
8,2%."

Segun el INE, en 2016 hubo 4181 fallecimientos a causa del Parkinson en Espafia, de
los cuales 2121 fueron hombres y 2060 mujeres en Espafia. La mayoria de estos, se

encontraban entre los 80 y 90 afios de edad.*
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En Canarias, el niumero de defunciones es de 710 personas, relacionado con
enfermedades del sistema nervioso y de los 6rganos de los sentidos, pero la variable
del Parkinson no esta contemplada.'® Una vez mas, se pone de manifiesto la escasa
informacion precisa de que se dispone sobre la enfermedad, lo que permitiria planificar

actuaciones que atajasen estos casos.

Calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud

En primer lugar, veamos la diferencia entre los dos conceptos que mejor engloban el
impacto de la enfermedad en todas sus vertientes en el propio paciente. Por un lado la
calidad de vida, que se define como la percepcion individual de la posicién en la vida
de una persona en el contexto de la cultura y sistema de valores en el cual vive y, por
otro lado, la calidad de vida relacionada con la salud, que incluye la salud fisica y

mental y sus consecuencias.

La EP se incluye en el modelo biopsicosocial, y por lo tanto el andlisis del impacto
sobre la calidad de vida de todas las medidas dirigidas a los pacientes, tanto médicas
como sociales, ha ido adquiriendo progresiva importancia.*

El Parkinson puede llegar a ser causa de una importante discapacidad y pérdida de
calidad de vida relacionada con la salud.** Esta provoca un alto impacto sanitario y
social sobre la calidad de vida de pacientes, familiares y cuidadores. Su abordaje
requiere el trabajo conjunto y coordinado de distintos profesionales sanitarios, en un
equipo de trabajo interdisciplinar, en el que resulta imprescindible la formacion,

informacion y participacion de los pacientes y sus allegados.*

La llegada de una enfermedad cronica a la vida de cualquier persona, en la edad que
sea, hace sentirse verdaderamente mal, siendo recurrentes los pensamientos de
frustracion e incluso culpa. Por ello, es imprescindible detectar alarmas para comenzar
a trabajar lo mas rapidamente posible, contribuyendo asi a evitar que la situacion se
magnifique y repercuta desfavorablemente en la calidad de vida, tanto del paciente
como de su cuidador y/o familiares.”® Un estudio demuestra que el ajuste psicosocial
de la persona tiene un significado estadistico relevante en relacién con la calidad de
vida. La mejora de este aspecto psicosocial es determinante para una mejor calidad

de vida.'®

El deterioro de la calidad de vida en sujetos con EP es mayor con la progresién de la
enfermedad. Se ha publicado que los resultados de una pobre calidad de vida en los

sujetos con EP incluyen la presencia de depresion, peor puntuacién en escalas de
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actividades de la vida diaria, gravedad de la enfermedad y disfuncién cognitiva. El
estadio en el que se encuentre la enfermedad es el mayor predictor de la calidad de
vida del paciente, un mayor estadio significa una peor salud autopercibida. También se
ha observado que los hombres perciben una peor calidad de vida que las mujeres. Por
otro lado, aspectos como la edad, respuesta de afrontamiento, busqueda de
beneficios, disponibilidad del cuidador y recursos no influyen significativamente en la

calidad de vida relacionada con la salud del paciente."® '’

Los trastornos cognitivos y del suefio aparecen en el 80-90% de los pacientes,
posicionandose como los sintomas no motores que mas impacto tienen sobre la
calidad de vida. Este dato podria estar por encima incluso de los sintomas motores, en
algunos casos. En cuanto a los sintomas motores, la inestabilidad, el trastorno de la

marcha y las fluctuaciones motoras son las que més deterioras la calidad de vida.™®

En cuanto a la esperanza de vida de los afectados por el Parkinson, es parecida a la
de la poblacién no afectada, pero su estado de salud va empeorando de manera mas

significativa con los afios.

La EP condiciona la calidad de vida de las personas que la sufren y se esti
convirtiendo en un problema de salud publica progresivamente mayor debido a su
elevada frecuencia. Conocer los aspectos clinicos de la enfermedad, asi como el
manejo diagndstico y estrategias terapéuticas aparece como una obligacién de los
profesionales de salud implicados, con el objetivo de ofrecer la mejor asistencia a sus
pacientes con un menor coste sobre el conjunto de la sociedad. A pesar de que una
posible curacién se vislumbra lejana, el enlentecimiento de la progresién o un mejor
control terapéutico con nuevas terapias farmacolégicas o avanzadas son el objetivo

para el futuro a corto plazo.™

Parkinson de Inicio Temprano

La franja de mayor incidencia de la EP se sitda entre los 50 y los 80 afios de edad. Sin
embargo, existen casos en los que el Parkinson se presenta antes de los 50 afios,
esto es lo que conocemos como Parkinson de inicio temprano, que no se suele tener
en cuenta en las primeras valoraciones de los sintomas al ser una enfermedad

tipicamente relacionada con la tercera edad.

Segun estimaciones de la Federacion Espafiola de Parkinson, 1 de cada 5 personas
con parkinson tiene menos de 50 afios en Espafia. En el mundo, ademas, existen

algunos casos documentados en los que los sintomas han aparecido incluso antes de
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los 30 afios. En estos casos se habla de péarkinson juvenil, aunque esta franja de edad

es insdlita.

Si ya de por si la enfermedad de Parkinson y sus consecuencias son bastante
desconacidas entre la poblacién, lo que provoca una respuesta de aislamiento ante la
incomprension social, esta situacién se agudiza cuando concurre en personas jovenes.
Esto, sumado a la falta de informacién, hace sufrir mucho a los pacientes mas jovenes

sintiéndose afectados por esa vergilenza social al padecer un trastorno de este tipo.?

JUSTIFICACION

La enfermedad de Parkinson es muy compleja y no pasa desapercibida en cuanto a la
calidad de vida de la persona que lo padece. Esta enfermedad requiere cubrir ciertas
necesidades fisicas, psicoldgicas y sociales que varian a lo largo de la vida de la
persona. Por ello, es importante que entre profesionales de la salud tratemos al
enfermo de Parkinson de manera holistica para asegurarles la mejor calidad de vida
posible.

Hoy en dia, los avances en farmacologia y terapias quirargicas pueden controlar o
reducir los sintomas de la EP. Sin embargo, no todos los afectados reciben resultados
satisfactorios debido a las diferencias existentes en cada caso concreto, e incluso los
efectos de un determinado tratamiento pueden ir decayendo con el paso del tiempo

como consecuencia de las caracteristicas cronicas y neurodegenerativas de la EP.*°

Es crucial averiguar la magnitud del problema del Parkinson porque no se puede
mejorar la calidad de vida de un colectivo sin conocerlo a fondo. Saber quiénes son las
personas afectadas, dénde viven, cOmo estan, qué necesitan y, sobre todo, cuantos
son. De esta forma, se detectardn de un modo conciso y riguroso sus necesidades
para trazar una respuesta adecuada, saber cudl es el alcance real de la enfermedad
en sus vidas para planificar de qué modo se pueden prevenir determinadas
situaciones, paliar sus dificultades y mejorar sus condiciones en todos aquellos

aspectos en los que la enfermedad se hace presente.?

Reducir el porcentaje de personas con la EP que no saben cémo actuar seria una
buena manera de apoyar y reducir la carga de cuidados de salud que los profesionales
llevan. Preparar a los pacientes y acompafiantes a fomentar la salud jugaria un papel
muy importante en el encuentro de necesidades por satisfacer del enfermo, lo cual

ahorraria mucho tiempo y mejoraria la calidad de vida relacionada con la salud. Pocos
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reconocen el fuerte y positivo impacto que tiene el trabajo conjunto entre paciente,

cuidador o acompafante y profesional sobre el sistema de salud.”

Se insiste en que la calidad de vida es un concepto que engloba la propia evaluacion
del paciente sobre el impacto de su enfermedad, existiendo numerosas razones para
una disminucién en la calidad de vida de los pacientes con EP: movilidad reducida,
caidas, complicaciones motoras, trastornos afectivos y trastornos del suefio. Muchos
de estos aspectos pasan desapercibidos en la evaluacion clinica rutinaria, y por lo
tanto es necesario contar con instrumentos especificos de medicién de calidad de vida
que se puedan aplicar de forma sistemética. Por este motivo, optamos por elegir la
version espafiola del cuestionario PDQ-39, validado para el uso en nuestro pais por un
grupo de neurdlogos coordinados por el Dr. Pablo Martinez Martin® como un
instrumento consistente para la evaluaciéon de los aspectos fisicos, emocionales y

psicosociales de la calidad de vida en los pacientes con EP.?* %

Si se cumplen los objetivos propuestos por este proyecto, se tendria la capacidad de
realizar una mejora considerablemente notable en la calidad de vida de los enfermos
de Parkinson de inicio temprano, facilitandoles asi lo que realmente necesitan para
llevar una vida normal e independiente como a todos nos gustaria. Ademas, los
resultados obtenidos en esta investigacion podrian ser de gran ayuda a las personas
gue padecen Parkinson, a sus cuidadores, y a cualquier profesional de la salud, pues
identifican los principales problemas que esta enfermedad ocasiona a los afectados y

Su entorno.

OBJETIVOS

Objetivo general:

El objetivo general es evaluar la calidad de vida de las personas con enfermedad de
Parkinson de inicio temprano que acudan a consulta en el Hospital Universitario de

Canarias o en el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria en el tltimo afio.

Objetivos especificos:

a) Detallar los problemas de movilidad presentes.
b) Definir las dificultades existentes en las actividades de la vida diaria.

c) Describir las sensaciones emocionales.
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d) Identificar casos de estigmatizacion.

e) Valorar el apoyo social.

f) Analizar el grado de deterioro cognitivo.

g) Examinar las complicaciones en la comunicacion.

h) Descubrir el nivel de dolor.

i) Justificar la influencia que presenta la enfermedad de Parkinson en la calidad
de vida.

METODOLOGIA

Disefo

Se realizard un estudio de disefio no experimental, de caracter descriptivo, transversal

y retrospectivo.

Poblacion diana y muestra

El universo de estudio estara compuesto por personas que padezcan la enfermedad
de Parkinson, tengan entre 18 y 50 afios, y acudan a consulta en el H.U.C. o en el
H.U.N.S.C. La recogida de datos se realizard a mediados a lo largo del mes de octubre
o de noviembre, dias en los que no haya sobrecarga de trabajo, ni eventos especiales
que configuren al servicio como un dia especial. Los pacientes seran informados del
motivo de la entrevista y se les pedird su consentimiento. Debido al desconocimiento
del nimero de pacientes que acudiran a consulta durante el periodo de recogida de

datos, se trabajara con la muestra disponible, que coincidira con la poblacién diana.

Los criterios de inclusion que aplicaremos son los siguientes:
- Sujetos entre 18 y 50 afios de edad.
- Sexo masculino y femenino.
- Diagndstico de Parkinson idiopatico o primario.

- Persona dispuesta a realizar la encuesta.
Por otro lado, los criterios de exclusion serian:

- Poblacion menor de 18 afios o mayor de 50 afios.

- Sospecha de parkinsonismos atipicos o de otro origen.
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- Incapacidad para responder adecuadamente a los cuestionarios (por ejemplo,
casos graves de demencia o trastornos del lenguaje).

- No entregar del consentimiento informado para participar en el estudio.

Variables e instrumentos de medida

Variables sociodemograficas, cuyo objetivo es tipificar la muestra.

- Edad: Variable cuantitativa que se expresara en afios.
- Sexo: Variable cualitativa con dos opciones de respuesta, “Hombre” o “Mujer”.

- Estudios: Variable cualitativa con tres opciones de respuesta, “Educacion

L T]

Primaria”, “Educacién Secundaria” o “Estudios universitarios/Grado Superior”

- Tipo de vivienda: Variable cualitativa con tres opciones de respuesta, “Vivienda

adaptada”, “Vivienda no adaptada” o “Vivienda no necesita cambios”.

- Cuidador/acompafiante en el momento de la encuesta: Variable cualitativa con
dos opciones de respuesta, “Si” 0 “No”.

- Lugar de la encuesta: Variable cualitativa con dos opciones de respuesta,
“H.U.C.” 0 “H.U.N.S.C.".

Variables sobre la enfermedad de Parkinson

- Fechay edad en el momento del diagnéstico.
- Estadio segun la Clasificacion de Hoehn y Yahr (H & Y), en su version original,
desde | hasta V.

Variables propias del cuestionario PDQ-39.

- Movilidad

- Actividades cotidianas
- Estado emocional

- Autoestima

- Apoyo social

- Estado cognitivo

- Comunicacién

- Dolor
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Como instrumentos de medida realizaremos una encuesta con las variables
sociodemogréficas y las variables sobre la EP (ANEXO 1), y ademas emplearemos el
uso de la versién espafiola del cuestionario para la enfermedad de Parkinson
(Parkinson’s Disease Questionnaire, PDQ-39) (ANEXO Il) para lograr los objetivos
establecidos.

Métodos de recogida de informacién

Se va a llevar a cabo la recogida de datos mediante una encuesta, con la Clasificacion
de Hoehn y Yahr (ANEXO llI) adjunta y la entrega del cuestionario PDQ-39. Todo el

procedimiento serd andénimo y de caracter voluntario.

El PDQ-39 es un cuestionario auto-administrado que incluye 39 items divididos en
ocho dominios de salud para los que los participantes consideran que tienen afectados
negativamente por la enfermedad: movilidad (10 items), actividades cotidianas (6
items), bienestar emocional (6 items), estigmatizacion (4 items), apoyo social (3
items), estado cognitivo (4 items), comunicacion (3 items) y dolor (3 items). EI marco
temporal explorado es el mes pasado y cada item presenta cinco opciones de
respuesta (de 0 [nunca] a 4 [siempre o incapaz de hacerlo]). La puntuacion para cada
dominio se calcula dividiendo la suma de las puntuaciones de los items por la maxima
puntuacion posible para esa dimension y se expresa en porcentaje. Las puntuaciones
van entre 0 y 100, con puntaciones mas bajas indicando un mejor estado de salud

autopercibido.

El indice sumarial del PDQ-39 se calcula como media aritmética de las puntuaciones
de las ocho dimensiones. Los resultados son presentados en ocho puntuaciones de

dominio y no como una puntuacion total.

Analisis estadistico

Para analizar los resultados se usara el programa estadistico SPSS. Usaremos la
version 25.0 para Windows 8. Se calculara la media y desviacion estandar para cada
una de las variables cuantitativas. En el caso de variables cualitativas se calcularan las
proporciones. La normalidad y homogeneidad de las variables deberdn ser
confirmadas mediante el test de Kolmogorov-Smirnov y test de Levene,
respectivamente. Para explorar las relaciones entre la escala del PDQ-39 y el resto de

variables, se empleara el analisis de los coeficientes de correlacion de Pearson.
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Consideraciones éticas

En primera instancia, debemos dar parte a la direccion del H.U.C. y del H.U.N.S.C.,
donde vamos a realizar el estudio, con el fin de que se nos facilite informacion y nos
dé el consentimiento y la autorizacion para la realizacion de este estudio. Para ello le
proporcionaremos una breve descripcion del proposito de la investigacion, de la
metodologia a emplear y el cuestionario de caracter anénimo y voluntario que deberan
cumplimentar los integrantes de la muestra. Una vez finalizada la elaboraciéon de
resultados, discusion y conclusiones, se les remitira un informe de la investigacion con

el objetivo de que les pueda ser util.

Se pedira la autorizacion de la poblacién a estudiar, la cual se obtendra mediante un
consentimiento informado (ANEXO 1V). Los datos seran tratados con total
confidencialidad de acuerdo con la legislacion vigente en Espafia respecto a la
proteccibn de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacion de estos datos. De este modo, nos aseguraremos de

que este sea un estudio éticamente correcto.

En ningln momento los pacientes se veran obligados a participar en el estudio, siendo

éste de caracter voluntario en todas sus facetas.
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ANEXOS

Anexo |. Encuesta con las variables sociodemograficas y las variables sobre la EP

Variables sociodemogréficas:

- Edad: __ afios.

- Sexo: [OHombre [CIMujer

- Estudios: O Educacion Primaria [0 Educaciéon Secundaria

L] Estudios universitarios/Grado Superior

- Tipo de vivienda: [IVivienda adaptada Vivienda no adaptada

[1Vivienda no necesita cambios

- Cuidador/acompafiante en el momento de la encuesta: [ISi [CINo

Variables sobre la enfermedad de Parkinson:

- Fecha y edad en el momento del diagnéstico: En el afio , Y en ese

momento tenia afos.
- Estadio segun la Clasificacion de Hoehn y Yahr (H & Y), en su version original,
desde | hasta V. Si desconoce el estadio en el que se encuentra, puede

solicitar una hoja informativa y ayuda para identificar la respuesta.

CEstadio | ClEstadio Il ClEstadio Il ClEstadio IV CEstadio V

- Lugar de la encuesta: OH.U.C. [OH.U.N.S.C.
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Anexo Il. Cuestionario de calidad de vida en enfermedad de Parkinson PDQ-39

Cada pregunta debe ser respondida segun la frecuencia con la que le ocurren las

siguientes situaciones. La respuesta se realizara con un numero del 1 al 5, cada

namero corresponde a la siguiente frecuencia:

Opciones de respuestas de los item

Siempre o incapaz
Ocasionalmente, Algunas veces, Frecuentemente, de hacerlo
Munca rara vez de vez en cuando a menudo (si es aplicable)}

Kl 2 K] 4] ]

Como consecuencia de la enfermedad de Parkinson, jcon qué frecuencia ha tenido durante

1.
z

= IR T N

s

11.
12

13

T4
15.
T,
17.
T
1%.

FEEREE

=

==

3.
I
E V.8
33

35.
E1
E 8
38
39.

altimo mes los siguientes problemas o sentimientos?

Dificultad para realizar las actividades de ocio que le gustaria hacer

Dificultad para realizar tareas de la casa (por ejemplo, efectuar reparaciones, cocinar,
ordenar cosas, decorar, limpiar...)

. Dificultad para cargar con paguetes o las bolsas de la compra

. Problemas para caminar una distancia de unos 750 metros

Problemas para caminar unos 100 metros

Problemas para dar una vuelta alrededor de casa con tanta facilidad como le gustaria
. Problemas para moverse en lugares pdblicos

. Mecesidad de que alguien le acompafara cuando sale a la calle

. Sensacion de miedo o preocupacion por si se caia en pablico

. Permanecer confinado en casa mas tiempo del que usted desearia

Dificultades para su asen personal

Dificultades para vestirse solo

. Problemas para abotonarse la ropa o atarse los cordones de los zapatos
Problemas para escribir con claridad

Dificultad para cortar los alimentos

Dificultades para sostener un vaso o una taza sin derramar el contenido
Sensacion de depresion

Sensacion de soledad y aislamiento

Sensacion de estar lloroso o con ganas de llorar

. Sensacion de enfado o amargura

. Sensacion de ansiedad o nerviosismao

. Preocupacion acerca de su futuro

. Tendencia a ocultar su enfermedad a la gente

. Bvitar situaciones que impliquen comer o beber en pablico

. Sentimiento de vergiienza en piblico debido a tener la enfermedad de Parkinson
. Sentimiento de preccupacion por la reaccion de otras personas hacia usted

. Problemas en las relaciones con las personas intimas

. Falta de apoyo de su esposofa o pareja de la manera que usted necesitaba

. Falta de apoyo de sus familiares o amigos intimos de la manera que usted necesitaba
Quedarse dormido inesperadamente durante el dia

Problemas para concentrarse; por ejemplo, cuando lee o ve la television
Sensacion de que su memoria funciona mal

Alucinaciones o pesadillas inquietantes

. Dificultad para hablar

Incapacidad para comunicarse adecuadamente con la pente

Sensacion de que la gente le ignora

Calambres musculares o espasmos dolorosos

Maolestias o dolores en las articulaciones o en el cuerpo

Sensaciones desagradables de calor o frio
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Anexo lll. Clasificacion de Hoehn y Yahr (H & Y)

WK e

WK e

N

N

UM~

Clasificacion de Hoehn y Yahr (H & Y)

Estadio 1

Signos y sintomas unilaterales.

Sintomas leves.

Sintomas molestos pero no incapacitantes.

Generalmente se presentan con temblor en una extremidad.
Amigos han notado cambios en la postura, locomocion y expresion facial.
Estadio 2

Sintomas bilaterales.

Minima incapacidad.

La postura y la marcha estan afectadas.

Estadio 3

Significativo enlentecimiento de los movimientos corporales.
Dificultad precoz para mantener el equilibrio al marchar o pararse.
Disfuncion generalizada moderadamente severa.

Estadio 4

Sintomas severos.

Todavia puede caminar una distancia limitada.

Rigidez y bradicinesia.

Mo esta mas capacitado para vivir solo.

El temblor puede ser menor que en los estadios anteriores.
Estadio 5

Estadio caquéctico

Invalidez completa.

Mo puede mantenerse de pie ni caminar.

Requiere cuidados constantes de enfermeria.
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Anexo IV. Consentimiento informado para estudio sobre Calidad de vida en personas

con enfermedad de Parkinson de inicio temprano en el H.U.C.

Estimado Sr, Sra.;

Me dirijo a usted para que me de autorizaciébn y hacerle participe en mi
proyecto de investigacion. Este estudio trata de evaluar la calidad de vida de las
personas con enfermedad de Parkinson de inicio temprano. Quiero dejar
constancia de que cada uno de los datos obtenidos no podran ser utilizados por
otras organizaciones que no cumplimenten las condiciones estipuladas. Ademas,
sus respuestas seran de caracter confidencial y andénimas en todo momento, en
cumplimiento con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en
lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos
datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de

proteccién de datos).

Yo, (Nombre y  apellidos), con

DNI acepto participar en el estudio de investigacion sobre

“Calidad de vida en personas con enfermedad de Parkinson de inicio temprano en
el H.U.C.".

FIRMADO:

En la Laguna, a de de
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