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g RESUMEN b

La calidad de vida y la adherencia al tratamiento poseen una gran relevancia en aquellos pacientes que presentan
enfermedades crénicas. El objetivo de este trabajo es conocer y evaluar ambos pardmetros, en una poblacién de
pacientes de enfermedad de Parkinson. Para ello, se ha realizado un estudio transversal, a través de los cuestionarios
de PDQ-39 y de Morisky-Green, en 95 pacientes de la citada enfermedad pertenecientes a alguna de las asociaciones
de pacientes y familias de la provincia de Albacete. Los datos muestran una puntuacion media de 33,47% en el
PDQ-39, siendo los dominios de peor puntuacion los referidos a movilidad y malestar fisico. Por otro lado, un 31,6 %
de los pacientes se clasificaron como adherentes al tratamiento. Respecto a este parametro, constatamos que, el
factor principal relacionado con una adecuada adherencia, fue la importancia dada a su medicacion por el propio
paciente. No se ha encontrado ninguna asociacién entre adherencia y calidad de vida.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson; Calidad de Vida; Cumplimiento de la Medicacion. (Fuente DeCS)

ABSTRACT

Quality of life and adherence to treatment are parameters of high relevance in those patients with chronic diseases.
The aim of this study was to ascertain the quality of life and adherence to treatment of Parkinson’s disease patients.

To this end, we performed a cross sectional study in patients diagnosed with Parkinson’s disease who belong to
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and quality of life.

rone of Albacete’s associations of patients and their families. The PDQ-39 and Morisky-Green questioners were
used to determine the quality of life and adherence to treatment for a sample of 95 patients. Our data showed an
average score of 33.47 % in the PDQ-39, being the worst score domains mobility and bodily discomfort. On the other
hand, a 31.6% of the patients were classified as adherent to treatment. The main factor associated with adequate
adherence is the importance given to the medication by the patient. We found no association between adherence

\Keywords: Parkinson disease; Quality of life; Medication adherence. (Fuente DeCS)

INTRODUCCION

Asociado al hecho de que una enfermedad puede
provocar discapacidad, la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) define calidad de vida como la “la
percepcion del individuo de su posicién en la vida en el
contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive
y en relacién con sus objetivos, expectativas, estdndares y
preocupaciones”!. La cuantificacién de la calidad de vida
de un paciente, relacionada con su salud, puede resultar
de gran ayuda para analizar aspectos no detectables de
otra manera como el estado psicoldgico, o el efecto de
la enfermedad sobre las relaciones sociales o sobre las
creencias del enfermo, o la discapacidad producida o el
estado fisico. Para su cuantificacién se han desarrollado
diferentes instrumentos (genéricos y especificos), entre
los que destaca el Sickness Impact Profile, el Nottingham
Health Profile y el Short Form Health Survey**. Sin
embargo, cuando se ha intentado aplicar alguno de
estos instrumentos a una patologia en concreto, se ha
observado que ofrecen un potencial escaso, presentando
como problema principal poder medir 4reas especificas y
por tanto su insuficiente sensibilidad al cambio.

Este parece ser el caso de la enfermedad de Parkinson
(EP). Esta es la segunda enfermedad neurodegenerativa
mds frecuente y estd caracterizada por sintomas motores
como la rigidez, el temblor o la acinesia®. Se trata de una
enfermedad crdnica, progresiva e incapacitante, donde
la calidad de vida de los pacientes se ve comprometida
a lo largo de su evolucién. Para analizar la calidad de
vida de estos pacientes en el afio 1995, en la Universidad
de Oxford, se cred el cuestionario PDQ-39 (del inglés
Parkinson Disease Questionnary-39)°. Este evaltia 39
pardmetros divididos en ocho grupos de cuestiones, y
abarca dreas como: movilidad, actividades domésticas,
bienestar emocional, estigma social, apoyo social,
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cognicién, comunicacién y malestar corporal”®. Hoy dia
disponemos una version del PDQ-39 validada en espafol’.

Otro de los parametros asociados a la conducta de un
paciente es el expresado como cumplimiento terapéutico,
observancia terapéutica o adherencia al tratamiento. Asf,
se puede definir la adherencia al tratamiento como el
grado hasta el cual la conducta del paciente, en términos
de tomar medicamentos, seguir las dietas, o los cambios
en el estilo de vida, coinciden con las prescripciones
clinicas'® . Su determinacién resulta muy importante
para comprender la respuesta 0 no a un tratamiento
pautado’®!.

De una forma mds concreta, entre los diferentes métodos
utilizados para su determinacién en pacientes con EP,
destacan: el recuento de pastillas, la monitorizacién
electrénica, la medicién de metabolitos en diferentes
liquidos orgdnicos, y el cuestionario de Morisky-Green.
El cuestionario de Morisky-Green es un instrumento
diseflado para valorar si el paciente adopta actitudes
correctas en relacion con el tratamiento prescrito!? !°.

En un estudio previo, Grosset et al.', describieron una
posible asociacién entre variables de calidad de vida
y adherencia al tratamiento. Por todo ello, el presente
estudio pretende determinar la posible asociacién entre
la percepcién de calidad de vida relacionada con la salud
y adherencia al tratamiento en pacientes con enfermedad
de Parkinson. Asi mismo, se profundiza en la existencia de
relaciones entre calidad de vida, adherencia al tratamiento
y las caracteristicas poblacionales de los pacientes de EP.

MATERIAL Y METODOS

Se ha realizado un estudio observacional y transversal
en los pacientes diagnosticados con la enfermedad de
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Parkinson que pertenecian a alguna de las siguientes
asociaciones de pacientes y familias de la provincia de
Albacete, (Espafia): Albacete, Almansa, Hellin, La Roda
y Villarrobledo. Los criterios de inclusién fueron: edad
superior a 18 afios de edad con diagnéstico clinico de
enfermedad de Parkinson basado en la presencia de los
sintomas cardinales de temblor, acinesia y rigidez, y estar
en tratamiento con algiin firmaco antiparkinsoniano.
Los criterios de exclusién fueron: la existencia de
discapacidad debida a otras enfermedades neuroldgicas
(como ictus o enfermedad de Alzheimer), enfermedad

concomitante grave (como: neoplasia, broncopatia
o cardiopatia grave), o el rechazo a participar en el
estudio. Toda la informacién, autocomunicada, se recogié
mediante entrevista personal llevada a cabo por un unico
investigador (SMM) previamente entrenado.

Se recogieron variables sociodemograficas (edad,
sexo, estado civil), de nuestra cohorte y se realizd un
cuestionario (Tabla 1) que incluia preguntas sobre
actitudes ante la medicacién antiparkinsoniana prescrita
en dichos pacientes.

Tabla 1: Actitudes ante la medicacién. Cuestionario

oMuy facil oMads o menos facil

1- jPiensa que su tratamiento para el Parkinson es f4cil de tomar?
oNada f4cil

oSt oNo oNo lo sé

2- ;Ha recibido indicaciones precisas de cdmo tomar su medicacion para el Parkinson?

oMuy inconveniente

3- ;Son las instrucciones de como tomar su medicacién para el Parkinson un inconveniente para usted?
oMds o menos inconveniente

oNo son un inconveniente

oNunca OA veces oA menudo

4- ;Alguna vez se olvida de tomar su medicacion para el Parkinson?

oMuy motivado.
oUn poco motivado.
oNada motivado

5- ;Como se encuentra de motivado para tomar su medicacion para el Parkinson?

oMi médico.
oLa gente de mi entorno.
oTengo miedo a empeorar.
oPara mantener la salud mental.
oEs facil de tomar.

oNo hay nada en particular.
oOtro (especificar):

6- ;Qué le motiva a tomar su medicacion para el Parkinson? (puede marcar mas de una casilla)

oSi, completamente de acuerdo.
oMads o menos de acuerdo.
oNo, en absoluto.

7- “Mi medicacién para el Parkinson es importante para mi salud

»

* Calidad de vida: Se evaludé mediante el cuestionario
de calidad de vida especifico para enfermedad de
Parkinson PDQ-39%°. Tiene 39 items agrupados en 8
dominios que son: movilidad, actividades de la vida
diaria, bienestar emocional, si su enfermedad supone
estigma, apoyo social, deterioro cognitivo, dificultad
para comunicacion y malestar fisico. La puntuacién del
PDQ-39 se ofrece como un perfil en donde para cada

dimension el valor final del resultado es la suma de
cada valor dividido por el ntimero total de preguntas
por dimension. El resultado obtenido se multiplicara por
100, asi cada dimension del cuestionario puntuard de 0
a 100, en donde 0 es la mejor y 100 la peor puntuacion.
» Adherencia al tratamiento: Se evalud gracias al
cuestionario de Morisky-Green®. Este consta de 4
preguntas, por cada respuesta adecuada a cada una
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de estas preguntas el cuestionario suma 1 punto. Se
considera que la adherencia al tratamiento es alta si la
puntuacion del cuestionario es 4. Una puntuacion de
2-3 indica una adherencia moderada al tratamiento. Una
puntuacién por debajo de 2 indica una adherencia baja.
Los pacientes con puntuacién por debajo de 4 fueron
considerados no adherentes, en consonancia con lo
publicado en otros estudios.

Las respuestas de los participantes fueron introducidas en
una base de datos andnima, para proceder posteriormente
a su depuracién y andlisis. Inicialmente se realizé un
estudio descriptivo de la poblacién y del resultado de
los cuestionarios, asi como de los formacos que usan
estos pacientes. Las variables categdricas se describen
como n (%). Las variables cuantitativas se describen
como media + desviacién standard y/o como mediana
(rango), segun la distribucién normal o no de la variable.
La normalidad de la variable se comprobé con el test de
Kolmogorov-Smirnov. Posteriormente y para comprobar
la existencia de asociaciones entre la adherencia al
tratamiento y diferentes variables sociodemogréficas,
se realizaron comparaciones utilizando el test de Mann-
Whitney para la comparacién de dos grupos con una
variable cuantitativa. Se ha usado el test de la ¥* cuando
las variables eran cualitativas y el test de Fisher cuando ha
sido preciso. Por tltimo, se han empleado estos mismos
test estadisticos para la comparacion de la adherencia
con las diferentes dimensiones de la calidad de vida
usadas en el cuestionario PDQ-39. Se tomd como nivel de
significacion p < 0,05. Se utilizé para realizar los cdlculos
el programa SPSS.

Todas las personas que colaboraron en este estudio
lo hicieron de manera voluntaria. No se recogieron ni
almacenaron datos personales de identificacién de los
pacientes. Los datos recogidos no se usaron con otra
finalidad que no fuera la realizacién de este estudio.

RESULTADOS
Variables sociodemograficas

Se entrevistaron 101 pacientes, de los cuales 6 no fueron
capaces de completar los cuestionarios por lo que fueron
excluidos del estudio. Por tanto, un total de 95 pacientes se
incluyeron finalmente en nuestra cohorte. EI 58,9% de los
pacientes fueron varones, con una edad media de 71,7 +
8,75 afios. El 75,8% estaba casado, un 93,7% jubilados,
y vivian en su propia casa el 91,6%. La medicacién era
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administrada por el propio paciente en el 58,9% de los
€asos.

La mayoria (73,7%) de los pacientes consideran que
su medicacién es muy facil de tomar, y el 94,7% han
recibido por parte del personal sanitario, las indicaciones
precisas para su correcto uso. Un 48,4% declaraban
que no se olvidaban nunca de tomar su medicacidn,
mientras que se olvidaba a menudo el 2,1%. Un 69,5%
de los pacientes declararon sentirse muy motivados
para tomar su medicacién. El 50,5% contestaron que
la mayor motivacién para tomar su medicacién es el
miedo a empeorar. Un 92,6% estd convencido de que su
medicacion para el Parkinson es importante para su salud.

Calidad de vida

El resultado de la puntuacion de cada uno de los ocho
dominios del cuestionario PDQ-39 se representa en el
grafico de cajas de la figura 1. La puntuaciéon media
del PDQ-39 de la poblacién estudiada fue de 33,47 %
+ 19,05. A continuacién, con el fin de reconocer las
posibles asociaciones entre los dominios del PDQ-39 y
las caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes, se
realizé un andlisis bivariante.
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Figura 1. Calidad de vida en pacientes con enfermedad
de Parkinson. Puntuaciones del cuestionario PDQ-39

Asi, se encontrd como: a.) las mujeres suelen tener peor
puntuacién que los hombres en los dominios del PDQ-
39, movilidad (p=0,001), actividades de la vida diaria
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(p=0,051), bienestar emocional (p =0,009), soporte social
(p<0,001) y discomfort o malestar fisico (p=0,001); b.)
aquellos pacientes a los que otra persona les administra la
medicacion presentan peor puntuacién en los apartados
de movilidad (p<0,001), actividades de la vida diaria
(p<0,001) y peor capacidad de comunicacién (p = 0,056).

Adherencia al tratamiento

La adherencia al tratamiento se midi6 gracias al
cuestionario de Morisky-Green. Se consideré como no
adherentes aquellos pacientes con una puntuacion menor
de 4. Segun este criterio, 30 pacientes (31,6%) eran
adherentes al tratamiento.

El andlisis bivariante mostré cdmo los pacientes que
“mds convencidos se mostraron de la importancia de
su medicacién antiparkinsoniana para su salud”, fueron
adherentes con mads frecuencia (p=0,031). No se ha
encontrado asociacién entre la adherencia al tratamiento
y el sexo (p=0,228), la edad (p=0,93), el estado
civil (p=0,531) o dependencia a quien era la persona
responsable de la administracion de la medicacién
(p=0,098).

Asociacion entre calidad de vida y adherencia al
tratamiento

Por ultimo, se intentd establecer si existe algun tipo
de asociacién entre los resultados de calidad de vida y
adherencia al tratamiento. De esta manera, se encontrd
la existencia de una tnica asociacion, la que surge con el
dominio centrado en el deterioro cognitivo. Asocidndose
un menor deterioro cognitivo con una mayor adherencia al
tratamiento (p=0,021). No se ha encontrado otra relacion
entre los diferentes dominios del PDQ-39 y la adherencia
al tratamiento.

DISCUSION

La enfermedad de Parkinson se caracteriza por ser de
evolucidn progresiva e incapacitante, pudiendo alterar la
calidad de vida de sus pacientes. En el presente trabajo se
han utilizado los cuestionaros de PQD-39 y de Morinsky-
Green para conocer pardmetros de calidad de vida y de
adherencia al tratamiento y sus posibles asociaciones en
una poblacién de pacientes de enfermedad de Parkinson
que pertenecen a asociaciones de familias y pacientes de
la provincia de Albacete.

Se ha observado que la mayoria de los pacientes
entrevistados declaraban hacer recibido suficiente
informacion acerca de la forma en la que debe tomarse
la medicacién y se encontraban muy motivados para
hacerlo; siendo ademads el propio enfermo el encargado
en la mayoria de los casos de su propia medicacién. El
miedo a empeorar es una de las mayores motivaciones de
los pacientes para tomar correctamente su medicacion,
que perciben mayoritariamente como importante para
su salud.

En este trabajo se ha utilizado como instrumento de medida
de la calidad de vida el PDQ-39. Esta decision fue tomada
en base a una revision sistemdtica de los instrumentos
de medicién de calidad de vida en la enfermedad de
Parkinson, que sugiere como el mds adecuado al PDQ-
39, debido a su validez de contenido y de constructo,
seguido del PDQL'. Las peores puntuaciones obtenidas
fueron en los dominios referentes a la movilidad, las
actividades de la vida diaria y el bienestar emocional. En
linea con esta observacién, Rodriguez Violante encontré
que estos mismos dominios son los que presentan peores
puntuaciones en su estudio en México en pacientes con
enfermedad de Parkinson'’. Asi mismo se ha encontrado
asociacién entre la peor puntuaciéon en movilidad,
actividades de la vida diaria y comunicacién y el hecho
de que la medicacién se la administre otra persona.

Resulta llamativa la asociacién entre peores puntuaciones
en el PDQ-39 y el sexo femenino. Este hecho ha sido
descrito también en el estudio de Carod-Artal'. En dicho
estudio, las mujeres eran de mayor edad que los hombres
y estaban en estadios mds avanzados de la enfermedad.
En el presente estudio, el tiempo de evolucion de la
enfermedad era mayor en las mujeres, lo que también
podria relacionarse con enfermedad mds avanzada,
explicindose asi esta asociacién. Sin embargo, no se
puede dejar a un lado que otros estudios como el de
Navarro-Peternella no encuentra claras diferencias de
puntuacién en el PDQ-39 respecto al sexo®.

Uno de las conclusiones mds relevantes de este estudio es
el bajo porcentaje de pacientes adherentes al tratamiento
(31.6%). Llama la atencién que este bajo porcentaje
es similar al encontrado en otros estudios que utilizan
este mismo cuestionario en pacientes de poblacién
anciana® %. No obstante, en pacientes de EP, con el
mismo cuestionario, se obtuvo un porcentaje de pacientes
adherentes mds alto (60.4%)%.
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El presente estudio puede presentar algunas limitaciones.
Nuestra cohorte es pequefa y restringida a voluntarios
pertenecientes a asociaciones, por lo que pacientes con
enfermedad mds evolucionada y grave pueden no estar
representados en nuestro estudio. La posible relacién
entre el estadio de la enfermedad, los sintomas que el
paciente presenta y el tratamiento farmacoldgico con
los cuestionarios ha quedado fuera de nuestro objetivo
general de estudio. Si bien, otros estudios han puesto de
manifiesto que tanto los sintomas motores como los no
motores repercuten en la calidad de vida del paciente
y que incluso la mitad de los pacientes refiere que esta
disfuncién no motora afecta de forma “importante” y
“muy importante” sus actividades de vida diaria®.

A pesar de estas limitaciones, este trabajo nos permite
aproximarnos a la realidad del impacto de la enfermedad
de Parkinson en la vida de los que la sufren y a la vez
de cémo los propios afectados ven su enfermedad y su
tratamiento.
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