
     
            

Calidad de vida en pacientes con enfermedad de Parkinson
Martínez-Jurado Elizabeth,* Cervantes-Arriaga Amin,**,**** Rodríguez-Violante Mayela**,***

*Neurología, **Laboratorio Clínico de Enfermedades Neurodegenerativas, ***Clínica de Movimientos Anormales
**** Medicina Interna. Instituto Nacional de Neurología y Neurocirugía, México.

ER E S U M E NER E S U M E N
La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno
neurológico discapacitante y progresivo, con diversi-
dad de síntomas motores y no motores que junto con
su manejo afectan la funcionalidad y las expectati-
vas del individuo sobre su bienestar físico, social y
mental y como consecuencia impactan de forma di-
recta en la calidad de vida. Actualmente no existe
un tratamiento curativo para la EP por lo que el obje-
tivo del manejo está dirigido al disminuir los síntomas y
la neutralización de sus efectos sobre la calidad de
vida. Se han desarrollado instrumentos para la medi-
ción de la calidad de vida en pacientes con EP que
nos permiten evaluar de manera integral no solo el
estado clínico, sino también el efecto del tratamiento
y otras intervenciones en sus actividades de vida dia-
ria. En este trabajo se describen las propiedades y
características de los instrumentos clinimétricos exis-
tentes para la evaluación de la calidad de vida de
los pacientes con EP, así como los principales factores
que la determinan.

b s aPalabras clave: b s aPalabras clave: Enfermedad de Parkinson, calidad de
vida, instrumentos clinimétricos.
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A TABSTRACT
Parkinson’s disease (PD) is a disabling and progressive
neurological disorder with diverse motor and nonmotor
symptoms that affect patient’s functionality as well
as their expectatives about their phscial, mental and
social well being which in turn impactsdirectly on the
quality of life. There is currently no cure for PD and
therefore the objective of management is aimed at
reducing symptoms and neutralizing their effects on
qual i ty of l i fe.  Cl in ical instruments have been
developed in order to measure quality of life in patients
with PD that allow us to comprehensively assess not
only the clinical but also the effect of treatment and
other interventions in their daily l ife activities. This
paper describes the properties and characteristics
of existing clinimetric instruments for assessing the
quality of life of patients with PD, as well as the main
factors determining it.

   s Key words: Parkinson’s disease, quality of life, clinimetric
instruments.

REVISIÓN NEUROLÓGICA

INTRODUCCIÓN

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno
neurológico degenerativo y progresivo secundario
a degeneración de las neuronas dopaminérgicas de
la vía nigro-estriada. Afecta a más de 4 millones de
personas alrededor del mundo y aparece generalmen-
te entre los 50 y 65 años, con una frecuencia ligera-
mente mayor en hombres. Los signos cardinales de
la enfermedad son: temblor, rigidez, bradicinesia y
trastorno de los reflejos posturales; sin embargo,
también se presentan alteraciones no motoras como
síntomas autonómicos, cognitivos, psiquiátricos y
trastornos del sueño.1 Estas manifestaciones moto-
ras y no motoras afectan la funcionalidad del indivi-
duo y contribuyen al deterioro en la calidad de vida.

Es bien conocido que los pacientes con EP pre-
sentan una calidad de vida deteriorada en compara-

ción con la población en general. Debido a que la ca-
lidad de vida se basa en mediciones con variables de
subjetividad, se han desarrollado métodos de eva-
luación válidos, reproducibles y confiables. Las medi-
das de calidad de vida permiten reconocer las varia-
bles que influyen en la calidad de vida en pacientes
con EP.

Concepto y definición
de calidad de vida

La calidad de vida hace referencia a las perspecti-
va del sujeto, reflejada en reacciones cognitivas y
afectivas sobre sus ideas personales y la situación ac-
tual. El Grupo de Calidad de Vida de la Organización
Mundial de la Salud define la calidad de vida como “Una
percepción individual de su posición en la vida, dentro
del contexto cultural y sistema de valores en sus vi-
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das y su relación con sus metas, expectativas, nor-
mas y preocupaciones, este concepto incorpora la
salud física, estado psicológico, nivel de independen-
cia, relaciones sociales, creencias personales y sus
relaciones con situaciones nuevas con su entorno”.2

Calidad de vida
relacionada a la salud

Por otra parte, la calidad de vida relacionada con
la salud se enfoca en el vínculo de la calidad de vida
con el impacto de la enfermedad y tratamiento de
pacientes, el bienestar físico, emocional y social des-
pués del diagnóstico y tratamiento. También
involucra la asociación del funcionamiento objetivo
y las percepciones subjetivas de la salud.

La calidad de vida relacionada con la salud se re-
fiere predominantemente a la percepción del esta-
do de salud y puede ser evaluada a través de instru-
mentos clínicos diseñados para este fin. Los
cuestionarios sobre calidad de vida se enfocan en la
evaluación subjetiva de la salud, se encargan de ase-
sorar el nivel de satisfacción con actividades y con-
diciones en la vida; así mismo existen instrumentos
genéricos e instrumentos específicos para enferme-
dades en particular.3

Estado de salud

Se requiere distinguir claramente los conceptos
de “estado de salud” y “calidad de vida relacionada
con la salud”. El estado de salud representa el impac-
to de la salud en la habilidad del sujeto para realizar
una variedad de actividades físicas, emocionales y
sociales. Al no representar las reflexiones subjetivas
del paciente sobre cómo percibe y reacciona ante
su estado de salud, el estado de salud se convier-
te en un mejor predictor de calidad de vida, no de-
biéndose considerar parte del último.4

Expresado de otra forma, el estado de salud se
refiere al nivel de función, mientras que la calidad
de vida refleja experiencias internas y puramente
subjetivas. Los cuestionarios sobre el estado de sa-
lud contienen ítems sobre el estado actual de fun-
cionamiento.

CLINIMETRÍA DE LA
CALIDAD DE VIDA EN EP

La importancia de la evaluación de la calidad de
vida se ha relacionado con el hecho de que el es-
tado de salud percibido por el paciente es

predictor de riesgos y de mortalidad, se asocia al
consumo y demanda de recursos de los sistemas de
salud, contribuye a la evaluación de resultados en
investigación, y como consecuencia impacta en la
toma de decisiones en la práctica clínica. Es una va-
loración única, insustituible y complementaria de la
valoración clínica.5 Existen 12 áreas relevantes en
calidad de vida que debemos tener en cuenta:6

1. Función física.
2. Salud mental/bienestar emocional.
3. Autoimagen.
4. Función social.
5. Estrés relacionado con la salud.
6. Función cognoscitiva.
7. Comunicación.
8. Sueño y descanso.
9. Alimentación.
10.Función de rol.
11.Fatiga/energía.
12.Función sexual.

Los factores que impactan en la calidad de vida
relacionada con la salud en pacientes con EP inclu-
yen la severidad de la enfermedad, duración de la
misma, inestabilidad postural y caídas, complicacio-
nes motoras, depresión, ansiedad, dolor, sueño, de-
terioro cognitivo, alucinaciones y limitaciones de las
actividades de la vida diaria.7 Existen diversos ins-
trumentos clínicos para evaluar tanto la función
motora como la no motora.8,9

Instrumentos
de calidad de vida en la EP

La medición de la calidad de vida es una herra-
mienta que permite cuantificar el impacto de la EP;
sin embargo, también las escalas de discapacidad son
de utilidad.10 Los instrumentos diseñados para medir
calidad de vida, como el Cuestionario de Salud (SF-
36),11 son utilizados frecuentemente; sin embargo,
existen instrumentos específicos para la EP que de-
ben utilizarse preferentemente. Los instrumentos
deben ser suficientemente exhaustivos, de forma
que contemplen todas las áreas particularmente afec-
tadas por la EP y su tratamiento.

Los cuestionarios deben ser tan breves como
sea posible, con un formato de fácil compren-
sión, deben contener documentación sobre la
forma de puntuación, modo de administración y
guías de interpretación. Las escalas deben ser
sensibles (precisas), reflejando pequeñas dife-
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rencias y, además, deben ser sensibles para de-
tectar cambios significativos en el estado del
paciente causados por la evolución de la enfer-
medad o por intervención.6

Las características principales de los instrumentos
utilizados con mayor frecuencia para la medición de la
calidad de vida en EP se presentan en la tabla 1. Los
instrumentos diseñados explícitamente para este uso
en la enfermedad de Parkinson incluyen: Escala de im-
pacto de la EP (PIMS, Parkinson’s Disease Impact Scale),
Cuestionario de calidad de vida en EP (PDQL, Parkinson’s

Disease Quality of Life Questionnaire), Cuestionario de
EP de 39 ítems (PDQ-39, Parkinson’s Disease
Questionnaire;12 todos poseen una alta confiabilidad y
consistencia interna aunque el PDQ-39 y PDQL poseen
una mejor validez de constructo y contenido.

• PDQ-39. El instrumento más utilizado actualmen-
te es el PDQ-39;13 este contiene 39 ítems distri-
buidos en las siguientes áreas: diez son sobre
movilidad, seis sobre el bienestar emocional,
cuatro sobre estigma, tres sobre apoyo social,

T     abla 1
I e  li os ut a     da       m da  de Pa k oInstrumentos clinimétricos utilizados para evaluar la calidad de vida en sujetos con Enfermedad de Parkinson.I e  i os u a           da   k l  t     da       m  de Pa oInstrumentos clinimétricos utilizados para evaluar la calidad de vida en sujetos con Enfermedad de Parkinson.

Instrumento Tipo de Número de Áreas
medición ítems exploradas

P D Q - 3 9 Calidad de vida 39 Movilidad, actividades
relacionada a la de la vida diaria,
salud específico emocional, estigma,
de la enfermedad apoyo social, cognición,

comunicación y malestar
corporal.

DDP D Q - 8P D Q - 8 Calidad de vida 8 Movilidad, actividades
relacionada a la de la vida diaria,
salud específico emocional, estigma,
de la enfermedad apoyo social, cognición,

comunicación y malestar
corporal.

P D Q L Calidad de vida 37 Síntomas parkinsónicos,
relacionada a la síntomas sistémicos,
salud específico función social y función
de la enfermedad emocional

P I M SP I M S Calidad de vida Psicológico, social,
relacionada a la físico y financiero
salud específico
de la enfermedad

3-S F - 3 6 Estado de salud 36 Función física, función
social, problemas físicos,
problemas emocionales,
salud mental, vitalidad,
dolor y percepción de la
salud general

E Q - VE Q - VA SA S Estado de salud Escala visual Graduación 0-100

 (o  o  (EuroQol (EQ-5D)EuroQol (EQ-5D) Calidad de vida 5 Movilidad, autocuidado,
relacionada a la actividades de vida
salud no diaria, dolor/malestar y
específico de la ansiedad/depresión
enfermedad
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cuatro sobre estado cognitivo, tres sobre co-
municación y tres sobre malestar corporal. Las
ocho dimensiones o dominios se puntúan en una
escala de 0 a 100; un valor mayor indica una peor
calidad de vida. Se ha sugerido que el PDQ-39
no conceptualiza los problemas de salud a un
nivel congruente con lo que experimentan los
pacientes con EP;14 sin embargo, se ha distin-
guido por su multidimensionalidad y el hecho
de que resalta factores físicos, emocionales y
ambientales que son de utilidad en la práctica
médica, adicionalmente es fácil de entender y
manejar por parte de los pacientes.15 Una revi-
sión sistemática de los instrumentos de medi-
ción de calidad de vida en la EP sugiere al PDQ-
39 como el más adecuado debido a su validez de
contenido y de constructo, seguido del PDQL.16

• PDQ-8. Se trata de un índice resumido de sólo ocho
de los ítems presentes en el PDQ-39. Aunque
correlaciona de forma adecuada tiene la desven-
taja de que sólo puede ser utilizado de forma glo-
bal como índice simplificado. Su principal ventaja
es su corto tiempo de aplicación.17

• PDQL. Este instrumento es autoaplicable y consta
de 37 reactivos que evalúan cuatro categorías (sín-
tomas parkinsónicos, síntomas sistémicos, funcio-
namiento social y funcionamiento emocional). En

este caso a mayor puntación mejor es la percep-
ción de calidad de vida.18

• PIMS. Este instrumento consta de 10 ítems, los cua-
les deben contestarse en tres ocasiones distintas
con un mes de separación y en caso de fluctuacio-
nes clínicas se recomienda su aplicación tanto en
estado “on” como “off”. Una mayor puntuación refle-
ja una baja calidad de vida relacionada con la salud.19

FACTORES DETERMINANTES
EN LA CALIDAD DE VIDA

Los principales factores asociados a deterioro de
la calidad de vida relacionada con la salud son la de-
presión, el estadio de la enfermedad, la discapacidad,
la duración de la enfermedad, los trastornos de la
marcha, la afección motora y el deterioro cognitivo.20

Los principales determinantes se muestran en la fi-
gura 1.

Afección motora

Las principales alteraciones motoras de la EP que
impactan de manera negativa en la calidad de vida
relacionada con la salud son: bradicinesia, inestabili-
dad postural, tiempo en el test up and go, arrastrar
los pies y dificultad en girar, congelaciones y pun-

Factores con impacto Factores con impacto Factores con impacto Factores con impacto
Importante moderado variable precisado

   i  Figura 1. Principales determinantes de la calidad de vida en la enfermedad de Parkinson.

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

Depresión Bradicinesia Temblor Rigidez

Deterioro motor axial Dolor Alteraciones cognitivas Costo económico

Disautonomía sistema Complicaciones Duración de la Apoyo social
genitourinario psiquiátricas enfermedad

Disautonomía sistema Comorbilidades Fluctuaciones motoras
gastrointestinal

Dosis elevada de Discinesias inducidas
levodopa por levodopa
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tuación del examen motor de las extremidades o el
ítem 29 de la UPDRS motor.10,21-24

Síntomas no motores

La importancia de los síntomas no motores en la
EP se ve reflejada por el desarrollo reciente de ins-
trumentos específicos para detección de estas ma-
nifestaciones, como el Non Motor Symptoms
Questionnaire.25

La sintomatología no motora tomada en conjunto
ejerce incluso un mayor riesgo para el decremento
en la calidad de vida.20 Más aún en pacientes expues-
tos a levodopa los factores predictivos para una mala
calidad de vida fueron los síntomas no motores (de-
presión, fatiga, trastornos del sueño) explicando hasta
62% de la varianza en el SF-36 mientras que los as-
pectos motores sólo explicaron 19% de la misma.26

• Fatiga. El impacto de la fatiga en la calidad de
vida resulta independiente de la depresión o de-
mencia, y la fatiga mental es la dimensión que más
repercute y la magnitud del efecto es moderada
sobre la calidad de vida.27,28

• Dolor. Discinesias con dolor se asocian a dos
subescalas del SF-36 (dolor y salud mental), tanto
la presencia de dolor/molestia durante el último
mes como el nivel de dolor máximo sentido en la
última semana se relaciona con mejor salud gene-
ral medida por el SF-36.29

• Disautonomía. Las disautonomías que de forma
directa afectan negativamente la calidad de vida
son la incontinencia urinaria y las alteraciones
gastrointestinales (disfagia, sialorrea, alteración
en la motilidad esofágica, retardo en el vaciado
gástrico y estreñimiento).30

• Alteraciones del sueño. Dentro de las alteracio-
nes del sueño está la somnolencia excesiva diur-
na, las alteraciones del sueño REM, síndrome de
piernas inquietas e insomnio, todas ellas contri-
buyen de manera indirecta con el deterioro de la
calidad de vida.20,31

• Depresión. La depresión tiene un impacto nega-
tivo en la calidad de vida de los pacientes con EP.
Debido a que algunos signos se sobreponen en las
dos enfermedades, como: el cansancio, reducción
de energía, lentitud mental, dificultades para con-
centrarse, apetito reducido e insomnio, puede
hacer difícil el diagnóstico de depresión en pa-
cientes con EP, y por lo tanto su tratamiento.38 La
depresión parece ser el determinante negativo
más consistente de la calidad de vida en los pa-

cientes con EP, se ha reportado que hasta 34.5%
de la varianza en la puntuación del SF-36 puede
ser explicada por la presencia de síntomas depre-
sivos.26

Otras variables

• Estadio de la enfermedad. Cuanto más avanzada
está la EP, peor es la calidad de vida del paciente.
La relación entre el estadio de Hoehn y Yahr y la
calidad de vida en la EP se ha demostrado en va-
rios estudios, sin embargo la magnitud del efecto
resulta moderada.20,32-34 Los resultados de los estu-
dios longitudinales no son concluyentes en cuan-
to al papel predictor del estadio de la EP sobre la
calidad de vida durante el seguimiento.20,34 Se re-
quiere mayor estudio de la relación entre el esta-
dio y la calidad de vida.

• Gravedad de la enfermedad. La puntuación to-
tal de la UPDRS, una medida de gravedad de la EP,
se asocia con una menor calidad de vida. La mag-
nitud del efecto es moderada a alta.34,35

• La duración de la enfermedad. El inicio de en-
fermedad más temprano se asocia a una peor ca-
lidad de vida, específicamente, una menor edad
de inicio de la enfermedad se relaciona con ma-
yor sentimiento de estigmatización.36

• Género. El género femenino presenta peor cali-
dad de vida que el masculino aunque hay pocos
estudios sobre esto.37

• Tratamiento farmacológico y calidad de vida
en EP. La terapia con reemplazo de dopamina es
la piedra angular del tratamiento para EP, pero
eventualmente inducirá complicaciones motoras,
y neuropsiquiátricas.39 En una revisión sistemáti-
ca que incluyó 61 ensayos clínicos se determinó
que la palidotomía bilateral, la estimulación cere-
bral profunda y la rasagilina son las opciones de
tratamiento que presentaron una mayor eficacia
en la mejoría de la calidad de vida en la EP.40 Por
otra parte, los agonistas dopaminérgicos han de-
mostrado eficacia para mejorar la calidad de vida
en diversos escenarios relacionados con la EP (tra-
tamiento inicial, deterioro de fin de dosis y como
terapia adjunta a levodopa en fluctuaciones).41

Otros estudios se han centrado en la eficacia de
terapias alternativas sobre la mejoría de síntomas y
calidad de vida, como ejercicio físico (rehabilitación,
fisioterapia y terapia neuromuscular), intervencio-
nes educativas, musicoterapia, hidroterapia y
acupuntura. Un metanálisis de 14 ensayos clínicos
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aleatorizados de programas de ejercicio físico de-
mostró beneficios en la calidad de vida además de
mejoría de función física y marcha.42 Los programas
educativos tienen como objetivo mejorar el conoci-
miento que los pacientes tienen sobre la enferme-
dad, curso, tratamiento, manejo de problemas
psicosociales y promoción de estrategias de afron-
tamiento adaptativas. Los resultados de los estudios
son heterogéneos.43 El efecto de la musicoterapia se
refleja, sobre todo, en la mejoría de la bradicinesia y
aspectos emocionales de la calidad de vida, cuando
se compara con un programa de rehabilitación física
estándar.44 En cuanto a la acupuntura, dos estudios
abiertos, sin grupo control, describen mejoría en la
puntuación total del PDQ-39.45 y de las dimensiones
de sueño y descanso del Sickness Impact Profile.46

Los tratamientos no farmacológicos pueden re-
sultar beneficiosos para el bienestar de los pacien-
tes, ya que aunque no mejoran sustancialmente los
síntomas motores cardinales de la EP, parecen ser
útiles como complementarios al tratamiento conven-
cional, farmacológico o quirúrgico. Sin embargo, se
requieren estudios con mayor rigor metodológico
sobre estos tratamientos no farmacológicos antes
de recomendar su uso rutinario.

COSTO ECONÓMICO
DE LA EP Y CALIDAD DE VIDA

En lo referente a la enfermedad de Parkinson exis-
ten muy pocos estudios de impacto económico; sin
embargo, el factor común es que el mayor impacto
de costos directos está dado por hospitalización y
cuidados especializados más que por gasto en medi-
camentos; y los gastos indirectos tienden a ser muy
elevados. Es por esto que se ha recomendado actual-
mente utilizar, además de escalas de calidad de vida
relacionadas a la salud, escalas específicas de la en-
fermedad como el PDQ-39.47 Los costos directos de la
EP son significativamente mayores en las personas
más jóvenes, con un estadio de HY mayor, una ma-
yor duración de la EP, una mayor discapacidad y una
mayor gravedad de los signos motores, no así el gé-
nero del paciente ni las alteraciones cognitivas.48

CONCLUSIÓN

Existe una gran cantidad de factores que in-
fluyen en la calidad de vida relacionada con la
salud en pacientes con EP. Se debe enfatizar el
uso de instrumentos clinimétricos para la evalua-
ción de la calidad de vida de los pacientes con

enfermedad de Parkinson y de esta manera
optimizar el  manejo e incidir no solo en los
puntajes de las escalas motoras.
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