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1. RESUMEN

TITULO: CALIDAD DE VIDA'Y DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON
ENFERMEDAD DE PARKINSON DE LA CIUDAD DE CALI 2011

1.1 RESUMEN EJECUTIVO
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1.2 RESUMEN ACADEMICO

Objetivo: Determinar la Calidad de Vida y Discapacidad en Personas con Enfermedad de
Parkinson de la ciudad de Cali en el 2011. Material y métodos: Se realiz6 un estudio
descriptivo de corte transversal en personas mayores de 18 afios con Enfermedad de
Parkinson, en instituciones de salud y hogares geriatricos de la ciudad de Cali (Colombia),
durante el Il semestre de 2011 y el 2012. Se utiliz6 el WHODAS 11 y la PDQ-39.
Resultados: La evaluacion del grado de discapacidad usando el instrumento WHODAS 11
de 36 items, mostré un grado de discapacidad global moderado con una media de 46.82.
Los dominios donde se evidencié mayor compromiso fueron la capacidad para moverse y
el desempefio en las actividades de la vida diaria. Respecto a la calidad de vida, la media
global fue de 38.46 y las dimensiones donde se evidencié mayor compromiso son las de
movilidad y actividades de la vida diaria. Al analizar la relacién entre las escalas
WHODAS 11 Y PDQ 39 se encontré significancia estadistica entre los globales de las dos
escalas, y entre todos los dominios del cuestionario de discapacidad y las dimensiones de
movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento y comunicacion de la escala PDQ
39. Conclusiones: De los participantes en este estudio, el 56.1% corresponde al género
masculino con un mayor porcentaje de personas entre los 80 a 90 afios correspondiente al
40.4%; el 29.8% no completaron estudios primarios y el 17.5% terminaron la educacion
basica primaria y los estudios universitarios respectivamente; el 66.7% pertenecen al
régimen contributivo. La evaluacion del grado de discapacidad usando el instrumento
WHODAS 1l de 36 items, mostré un grado de discapacidad global moderado con una
media de 46.82. Ninguna de las variables sociodemograficas estudiadas mostré relacion
significante con la discapacidad global. Las variables clinicas en las que se encontro
relacion significante con el WHODAS 11 global, fueron enfermedades asociadas, todas las
partes de la UPDRS, los Estadios de Hoehn y Yahr y la escala de Schwab y England.
Respecto a la calidad de vida, la media global fue de 38.46. Las variables nivel educativo y
estado civil presentaron relacién significante con el global de la escala PDQ 39; en cuanto a
las variables clinicas, las enfermedades asociadas y todas las partes de la UPDRS
mostraron relacion significante con la global de la escala de calidad de vida. Se encontrd
relacion significante entre los globales de las escalas WHODAS Il Y PDQ 39, y entre
todos los dominios del cuestionario de discapacidad y las dimensiones de movilidad,
actividades de la vida diaria, conocimiento y comunicacion de la escala PDQ 39.



2. DESCRIPCION DEL PROYECTO

2.1 PLANTEAMIENTO DE LA PREGUNTA O PROBLEMA DE INVESTIGACION
Y SU JUSTIFICACION EN TERMINOS DE NECESIDAD Y PERTINENCIA.

Pocas condiciones como la enfermedad de Parkinson tienen un efecto tan catastréfico
sobre la vida de una persona, comprometiendo de manera progresiva sus funciones
corporales, la realizacion de las actividades de la vida diaria y restringiendo sus
posibilidades de participar en una vida social plena y productiva.

Los sintomas de la enfermedad de Parkinson (EP) generalmente aparecen en las personas
entre los 40 y 70 afios, con una incidencia maxima de EP en las personas de 60 a 69 afios.
La aparicion de EP antes de los 20 afios se denomina “EP juvenil” (EPJ), y entre 21 y 40
afios, EP de aparicion “precoz” o “joven” (EPAP, EPAJ) (1,2).

La enfermedad de Parkinson es un trastorno universal, con una tasa cruda de incidencia
anual de 4,5 a 19 por cada 100.000 habitantes por afio. La amplia variacién en las
estimaciones de la incidencia probablemente refleje diferencias en la metodologia e
identificacion de los casos asi como también en la distribucion por edad de las muestras
de poblacién. Las tasas ajustadas por edad proporcionan una cifra mas realista, que varia
entre 9,7 y 13,8 por cada 100.000 habitantes por afio. Dado que es un trastorno crénico
con curso prolongado, la prevalencia es mucho mas alta que la incidencia. (3).

El nimero de personas con enfermedad de Parkinson en los 5 paises mas poblados de
Europa Occidental en el afio 2005 estuvo por encima de los 4.6 millones y la proyeccion
para el 2030 es de 9.3 millones. Mas de cien mil Australianos tienen enfermedad de
Parkinson y también se espera que su numero se doble para el 2030 (4).

La incidencia total de EP en el Reino Unido se calcula en 0,02% por afio (5) vy, en
Norteamérica, aproximadamente un 1% en la poblacién mayor de 65 afios (6).

La prevalencia de punto de la EP en Norteamérica es aproximadamente 160 por cada 100.
000 personas Yy la incidencia anual es aproximadamente 20 personas por cada 100.000 (7).
La prevalencia y la incidencia aumentan hasta la edad de 70 afios en Norteamérica, y
alcanzan aproximadamente 55 y 120 casos, respectivamente (7).
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En los Estados Unidos la incidencia de enfermedad de Parkinson parece no variar
enormemente entre regiones distintas. La incidencia anual de enfermedad de Parkinson era
13 por 100.000 personas, y el predominio era 107 por 100.000 en la Ciudad de Nueva York

(8).

Bower y cols realizaron una investigacion en la comunidad de Olmsted, Minnesota, Estados
Unidos encontrando una incidencia de 10.8/100.000 personas por afios y frecuencia mayor
entre hombres que mujeres (9).

El Estudio Neuroepidemioldgico Nacional EPINEURO cuyo objetivo fue determinar la
prevalencia de ocho enfermedades neuroldgicas utilizando una encuesta transversal de dos
fases, determind que para la Enfermedad de Parkinson todos los casos se dieron en mayores
de 60 afios, predominando en hombres (77%). La prevalencia global ajustada por la edad
fue de 4.7/1.000 habitantes en mayores de 50 afios (IC 95% 2.2-8.9). Se registraron 9 casos
en total, mas de la mitad en la region noroccidental (10).

En lo que respecta a la relacion entre la frecuencia de EP con la etnia y el género, algunos
resultados podrian sugerir que el ser de raza blanca es un factor de riesgo. En cuanto al
género, los datos con los que se cuenta en la actualidad, aunque no son concluyentes,
sugieren que los hombres poseen aproximadamente 2 veces méas probabilidad de desarrollar
la enfermedad (Tanner y Goldman, 1996). En un reciente meta-analisis se encontrd que el
riesgo de padecer la EP en los hombres era 1,5 veces mayor que en las mujeres (Wooten et
al., 2004) (112).

El conocimiento actual sobre la EP tiene importantes limitaciones en lo concerniente a los
aspectos relacionados con el desarrollo y evolucion de las manifestaciones no motoras de la
enfermedad, el impacto de estas manifestaciones sobre la discapacidad y la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), la evolucion de algunos determinantes de discapacidad y
de CVRS, los factores diferenciales relacionados con la velocidad de progresion de la
enfermedad, el impacto de la EP sobre los cuidadores y la sociedad, etc. Debido a estas
deficiencias se considera necesario profundizar en el conocimiento y curso evolutivo de los
aspectos mencionados (12).

Ademas, en la actualidad la intervencion a los pacientes con EP se ha centrado en el manejo
de las deficiencias implementando procesos de rehabilitacion funcional asistencialista,
encaminados a menguar en la persona las perdidas funcionales que se van presentando a
causa de la evolucion de la enfermedad. Este enfoque de rehabilitacion esta enmarcado en
un modelo médico-biolégico y deja de lado los aspectos contextuales que influyen de
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manera directa sobre la condicion de salud de las personas tales como la relacion con los
demas, el acceso al trabajo y la participacion en actividades de esparcimiento entre otras.

En rehabilitacion, los aspectos considerados en el proceso de evaluacion, determinan el
diagnostico de la condicion de salud, su prondéstico y da las pautas para los aspectos a ser
intervenidos.

Actualmente para la evaluacién de los pacientes con Enfermedad de Parkinson se emplean
escalas estandarizadas como la Escala Unificada para EP — UPDRS (Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale), Tinneti, Katz, entre otras, las cuales proporcionan informacion
relacionada con las funciones corporales que a su vez determinan el establecimiento del
plan de intervencion y las metas a alcanzar.

Ante una enfermedad progresiva como la EP, el panorama se reduce a tratar de retrasar el
deterioro motor, comunicativo y el desempefio en las actividades de la vida diaria y
aceptar la progresiva dependencia y soledad a la que se ven abocados los pacientes.

Para trascender de este enfoque asistencialista de rehabilitacion, es necesario mirar la
discapacidad desde otra Optica més integral, enmarcada en un modelo biopsicosocial que
permita analizar la interaccion entre el estado de salud de una persona o poblacién y sus
caracteristicas medioambientales, ofreciendo un lenguaje comin a las personas
involucradas en los procesos de rehabilitacion.

La OMS ha propuesto la implementacion de la CIF la cual es una Clasificacion Universal
que permite describir la Salud y las dimensiones relacionadas con ella; ha implementado el
instrumento WHO-DAS Il el cual es un cuestionario para la evaluacion de discapacidad.

Un ultimo aspecto, que se considera parte del problema en el abordaje actual de la
rehabilitacién de las personas con EP, es el pesimismo con que se asume, por el desenlace
que tiene, dada la naturaleza progresiva de la enfermedad.

Para modificar esta vision es necesario dar una mirada a la condicion de salud de las
personas con EP desde la definicién actual propuesto por la OMS donde la salud es
considerada no como un estado de ausencia de enfermedad, sino como “ un estado de
completo bienestar fisico, mental y social” (13).

Esto implica un cambio de paradigma que busca dar mayor valor a aspectos susceptibles de

ser modificados como la calidad de vida, sobre otros ligados a la naturaleza progresiva de la

enfermedad como las perdidas funcionales, al tiempo que permite redimensionar los
12



procesos de intervencion y enfatizar en los aspectos educativos como determinantes para el
empoderamiento de los individuos.

Para resumir, con el fin de emprender acciones mas ajustadas a las necesidades reales de las
personas con EP, a sus posibilidades y a los recursos disponibles, es necesario:

e Tener un conocimiento mas detallado del curso de la enfermedad que relacione aspectos
socio-demograficos y clinicos.

e Dar una mirada a esta condicion de salud no solamente desde el concepto de
enfermedad, si no desde la discapacidad donde se contemplen ademas de los aspectos
estructurales y funcionales, los factores contextuales que facilitan o limitan la
participacion de los individuos.

e Considerar en la evaluacion aspectos modificables y susceptibles de mejorar a pesar del
curso progresivo de la enfermedad como la calidad de vida.

2.2. PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢ Cudles son las caracteristicas de la calidad de vida y discapacidad en personas con
Enfermedad de Parkinson en la ciudad de Cali - 20117

De este planteamiento se propone un estudio descriptivo que permita establecer la linea de
base de la condicién de salud en nuestro medio de los pacientes con enfermedad de

Parkinson constituyéndose en el trabajo para optar al titulo de Magister en
Neurorehabilitacion.
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2.3 OBJETIVOS

2.3.1 Objetivo general

Determinar la Calidad de Vida y Discapacidad en Personas con Enfermedad de Parkinson
de la ciudad de Cali en el 2011

2.3.2 Objetivos especificos

Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de personas con Enfermedad
de Parkinson de la Ciudad de Cali en el 2011.

Determinar la calidad de vida de personas con enfermedad de Parkinson de la Ciudad
de Cali enel 2011

Determinar el grado de discapacidad de personas con Enfermedad de Parkinson de la
Ciudad de Cali en el 2011.

Establecer las relaciones entre calidad de vida, discapacidad y las variables
sociodemogréaficas de personas con Enfermedad de Parkinson de la Ciudad de Cali en el
2011.

Establecer las relaciones entre calidad de vida, discapacidad y las variables clinicas de
personas con Enfermedad de Parkinson de la Ciudad de Cali en el 2011

14



3. REFERENTE TEORICO

3.1 ANTECEDENTES

Para plantear esta investigacion se consideraron los estudios relacionados con el
conocimiento de la condicién de discapacidad de las personas con enfermedad de
Parkinson ( EP ) , los que referencian el empleo de la CIF (WHO-DAS I1) y la aplicacion
de instrumentos de evaluacion seleccionados para caracterizar la poblacion con EP
(UPDRS y la PDQ-39).

Los resultados de las revisiones mostraron que la investigacién alrededor de la EP ha estado
centrada en estudios de incidencia, prevalencia, evaluacion del grado de discapacidad,
planteamiento y evaluacidn de protocolos de intervencion.

Se encuentran estudios sobre EP en los que se ha hecho seguimiento a la condicién de salud
y el compromiso motor presente a través de la evolucion de la enfermedad (14), el
tratamiento farmacoldgico y su efectividad (15), la incidencia de caidas (16) y prevalencia
de sintomas no motores (17).

Dentro de los estudios actuales en la enfermedad, vale la pena resaltar el estudio
longitudinal de pacientes con EP (ELEP), que es la contribucién espafiola al proyecto
internacional SCOPA Propark. La primera fase de este proyecto (que se denomind SCOPA,
Scales for Outcomes in Parkinson’s Disease) ya concluida, se llevo a cabo como una
colaboracion internacional para la revision, disefio y analisis de medidas especificas para la
EP. SCOPA Propark aplicara los métodos de evaluacion validados en la primera fase del
proyecto, algunos de ellos de nuevo disefio y dirigidos a valorar aspectos de la enfermedad
a un amplio numero de pacientes con la EP y en seguimiento a largo plazo (12).

A nivel nacional los estudios en EP son escasos y tienen las mismas caracteristicas de la
tendencia mundial. El estudio Neuroepidemioldgico Nacional EPINEURO cuyo objetivo
fue determinar la prevalencia de ocho enfermedades neuroldgicas, utilizd una encuesta
transversal de dos fases y siguié el protocolo de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) para Estudios Epidemiologicos de Enfermedades Neurologicas, los resultados ya
fueron publicados; (10) se ha continuado con el desarrollado diversas investigaciones como
son: descripcion de sindromes Parkinsonianos en Medellin (18), prevalencia de la
enfermedad de Parkinson en Colombia (19) y comparacion del desempefio
neuropsicoldgico segun la edad de inicio en sujetos con EP y Parkinsonismo (20).
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La UPDRS (Unified Parkinson's Disease Rating Scale) es un sistema de clasificacion para
seguir el curso de la enfermedad de Parkinson. El uso de esta escala ha servido para medir
la evaluacién de signos motores de la EP teniendo en cuenta la aplicacion de técnicas de
regresion modificada (21), para medir el entrenamiento de los cuidadores en cuanto a
marcha y movilidad (22), los efectos de la intervencion en educacion sobre medicacion
oportuna (23), para medir la efectividad de la estimulacion cerebral no invasiva (24) y en
otros estudios para mirar el riesgo de caidas en personas con EP. (25).

El cuestionario “The Parkinson’s Disease Questionnaire” (PDQ-39) es un instrumento que
se utiliza para la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con
EP. EI PDQ-39 contiene ocho dominios: movilidad, actividades de la vida diaria, bienestar
emocional, estigmas, apoyo social, cognicién, comunicacion y malestar corporal.
Actualmente ha sido utilizada para medir los beneficios para estandarizar un programa de
educacién para personas con EP y sus cuidadores (26), para medir la calidad de vida en
personas con EP de Serbia (27), para medir el impacto en la salud relacionada con la
calidad de vida y formas alternativas de ejercicio en EP (28), para la validacion de la
version de Estonia del Cuestionario PDQ-39 (29) y para medir el impacto de la
rehabilitacion multidisciplinaria (30).

La aplicacion de la CIF esta ampliamente recomendada y documentada como instrumento
de planeacion y medicion de acciones dentro del proceso de inclusiéon social. A nivel
nacional su aplicacion fue recomendada en el encuentro llevado a cabo en Bogoté en el
mes de Octubre de 2009 organizado por las Asociaciones Colombiana de Fisioterapia, de
Fonoaudiologia y de Terapia Ocupacional en alianza con el Grupo de Investigacién en
Rehabilitacion e Integracion Social de la persona con discapacidad de la Universidad del
Rosario, la Organizacion Panamericana de la Salud, la Fundacién Saldarriaga Concha, el
Comité Internacional de la Cruz Roja y la Maestria en Discapacidad e Inclusion Social de
la Universidad Nacional de Colombia. En dicho encuentro se recomendd como instrumento
para costear las acciones de rehabilitacion en el POS, para la definicion de instrumentos de
diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, como instrumento de aplicacién en programas de
RBC, como mecanismo de obtencién de informacion estadistica para la toma de decisiones
politicas, como instrumento para la elaboracion de Guias de atencion y como instrumento
en la identificacion de acciones para la primera infancia.

Actualmente se reportan algunos estudios en los cuales se realiza aplicacion de la CIF en
personas con EP para: explorar los factores asociados con la realizacién de ejercicio (31),
investigar como el apoyo social influye en la participacion de la actividad fisica seguin la
percepcion de hombres y mujeres en etapas iniciales de la enfermedad (32), analizar los
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efectos del ejercicio en el balance (33) y para informar y comparar las caracteristicas
funcionales entre personas con migrafia, miastenia gravis y Parkinson (34).

Los resultados han sido de gran utilidad clinica al facilitar el disefio de intervenciones méas
eficaces y permitir la adopcion de un lenguaje cientifico internacionalmente consensuado
para la comparacion de datos a nivel nacional e internacional. También se espera que sus
resultados ayuden al disefio de politicas sociales y medioambientales en el funcionamiento
y calidad de vida de las personas con discapacidad.

Los resultados de una investigacion sobre la equivalencia de los test de valoracion con la
Clasificacion Internacional de la Funcionalidad, Discapacidad y la Salud (35), recomendé
que el diagndstico de fisioterapia ha de establecerse dentro del marco de la funcionalidad y
la disfuncion, por lo que las valoraciones de los estados de salud y “estados relacionados
con la salud” deben poder tener equivalencia con la actual CIF.

El grupo de Evaluacion, Clasificacion y Epidemiologia de la Organizacién Mundial de la
Salud dentro del marco de proyecto conjunto WHO-NIH sobre la evaluacién y clasificacion
de discapacidades desarrollo el Cuestionario para la Evaluacién de Discapacidad WHO-
DAS II.

Al revisar las ultimas investigaciones en discapacidad, ya se encuentran articulos en los que
se referencia la aplicacion del instrumento WHO-DAS II; este ha sido usado para
evaluar la discapacidad en pacientes adultos mayores con esquizofrenia (36) para medir la
discapacidad en pacientes con espondilitis anquilosante (37) al igual que como medida del
estado de salud funcional en adultos con pérdida auditiva adquirida (38) y con lesion
macular degenerativa (39). Se encontré un articulo en el que se usé el WHO-DAS II
como herramienta de evaluacion de dificultades en areas seleccionadas del funcionamiento
de pacientes con desordenes mentales (40) y en pacientes y sus cuidadores después de
enfermedad cerebro vascular (41). Una investigacion realizada por el Departamento de
Psiquiatria del Instituto Nacional de Salud Mental y Neurociencias de Bangalore en la
India, us6 el WHODAS 11 para relacionar la depresion, discapacidad y calidad de vida en
personas con EP (42) y en otro estudio se utilizé el WHO-DAS Il y la UPDRS (Hoehn y
Yarh) para definir la severidad de la EP (43).

3.2 LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

La Enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neurodegenerativo crénico de inicio
insidioso (44), que resulta a partir de la muerte de las células de la sustancia negra que
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contienen dopamina (45), ocasionando una disminucion en la disponibilidad de este
neurotransmisor (46). Esto se manifiesta por la presencia de sintomas motores y no motores
que afectan el funcionamiento de la persona que la padece (47).

La primera descripcion detallada de la EP fue realizada en el afio 1817 a cargo del clinico
James Parkinson, quién en su “Ensayo sobre la paralisis agitante” la sefiala como una
condicion consistente en “Movimientos temblorosos involuntarios, con disminucion de la
potencia muscular en la movilidad pasiva y activa, con propension a llevar el tronco hacia
delante y a pasar de caminar a correr; los sentidos y el intelecto no sufren mayor dafio”

(48).

Fisiopatoldgicamente, la pérdida de neuronas dopaminérgicas condiciona un desbalance de
la neurotransmision estriatal y de otras estructuras de los ganglios basales, que lleva a un
desequilibrio en las vias estriato-palidales y palido-taldmicas y es responsable de la mayor
parte del déficit motor, constituyendo la base de los sintomas cardinales de la EP (49,3).

La sintomatologia de la EP es predominantemente motora, teniendo cuatro sintomas
cardinales que se pueden agrupar bajo el acrénimo TRAP: Temblor de reposo, rigidez,
acinesia (o bradiquinesia) y problemas posturales. También son caracteristicas la postura
en flexion y los bloqueos motores (Jankovic 2008) (50) y con aparicion tardia las caidas,
congelacion de la marcha, problemas de lenguaje y dificultades para tragar (3).

Ademas de la sintomatologia motora, en la EP se presentan sintomas no motores tales como
hiposmia (disminucion del olfato), movimientos oculares rapidos, alteraciones en el patron
del suefio, cambios de personalidad, dolor, parestesias y depresion, que incluso pueden
manifestarse antes de los sintomas motores, mientras que otros trastornos pueden hacerse
evidentes tras varios afios de evolucién de la enfermedad tales como los problemas
urinarios, la hipotension ortostatica y los trastornos neuropsiquiatricos (demencia,
alucinaciones y delirio) (3).

La etiologia de la EP es desconocida, aunque existen teorias actuales que consideran que es
un trastorno multifactorial y el resultado de una predisposicion genética que posiblemente
interactta con los factores ambientales (OMS 2006). Algunos factores que pueden estar
implicados con este proceso son el dafio oxidativo, el envejecimiento acelerado cerebral u
apoptosis, la disfuncion mitocondrial y la falla de los mecanismos de degradacion
proteinica a nivel celular (3,51).

El tratamiento de la EP es principalmente médico, a través de métodos farmacoterapéuticos
para tratar tanto los sintomas motores como los no motores y la cirugia funcional que es un
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recurso utilizado cada vez mas en el manejo de los sintomas motores. No obstante, el
manejo integral de la EP requiere la participacion de otras disciplinas incluyendo terapeutas
fisicos, enfermeros especializados, terapeutas ocupacionales y especialistas en problemas
de lenguaje y deglucion, psicdlogos, psiquiatras, urélogos y gastroenterdlogos (3)

El tratamiento fisioterapéutico de la EP se basa fundamentalmente en la reeducacion de la
marcha y las actividades dirigidas a mejorar el balance, la flexibilidad, la capacidad
aerobica, la iniciacion del movimiento, la independencia funcional, incluida la movilidad y
las actividades de la vida diaria, entre otros (45).

3.2.1 Epidemiologia de la Enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un problema universal, cuya incidencia es tal que la
convierte en el segundo trastorno neurodegenerativo mas frecuente, afectando entre el 1 al
2% de las personas mayores de 60 afios a nivel mundial.(52) Segln datos publicados por la
Organizacién mundial de la salud (OMS 2006), la tasa cruda de incidencia anual es de 4,5 a
19 por cada 100.000 habitantes por afio, mientras que las tasas ajustadas por edad varian
entre 9,7 y 13,8 por cada 100.000 habitantes por afio (3).

La prevalencia de la EP es mucho mas alta que la incidencia debido al caracter cronico de
la misma. La mayoria de los estudios que informan sobre la prevalencia cruda global
(incluyendo hombres y mujeres a lo largo de toda la gama de edad), cae entre 100 y 200 por
cada 100.000 personas (Marras C, 2004) (3). En paises industrializados la prevalencia de la
EP es generalmente estimada como el 0,3% de toda la poblacion y cerca del 1% en las
personas mayores de 60 afios (53,52).

La tasa de prevalencia cruda de la EP en los paises europeos se ha encontrado con un rango
de 65,6 por 100.000 a 12.500 por 100.000, y la incidencia de 5 por 100.000 a 346 por cada
100.000 habitantes. En los paises asiaticos, las tasas de prevalencia cruda parecen ser mas
bajas y van desde 15 por 100.000 a 328 por cada 100.000 habitantes (54).

En Colombia, el estudio neuroepidemioldgico nacional llevado a cabo en el afio 2003 arroja
como resultados que la enfermedad fue detectada en personas mayores de 60 afios, méas de
la mitad de los pacientes vivian en la regioén noroccidental y la prevalencia por 1 000
habitantes, ajustada por edad y sexo, fue de 4,7 (55). En Antioquia la prevalencia general
de la EP fue 30.7/100.000 (19) siendo inferior a las cifras reportadas por el Estudio
Neuroepidemioldgico Nacional y en el Valle del Cauca la prevalencia global ajustada por la
edad segun el estudio EPINEURO fue de 4.7/1.000 habitantes, todos los casos fueron
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mayores de 60 afios y con predominio de hombres (10). Cabe mencionar que los estudios
epidemioldgicos de la EP en Colombia presentan algunas limitaciones relacionadas con el
namero de casos (55).

Las variaciones de las cifras de incidencia y prevalencia de la EP de una region a otra,
pueden ser explicadas en factores que probablemente afectan tales cifras, como son los
demograficos (variaciones en la expectativa de vida de los paises), relacionados con la
atencion de la salud (falta de diseminacion de informacion conducente al reconocimiento
adecuado de la enfermedad, variaciones en la accesibilidad a los servicios), genéticos,
ambientales y diferencias étnicas entre las regiones junto con diferencias metodolégicas de
los estudios (3).

En relacion con la edad, la media de comienzo de la enfermedad de Parkinson esta entorno
a los 55 afos y aungue el avance de la edad conlleva un aumento en la incidencia, existen
formas tempranas de la EP con una pequefia proporcién de los pacientes (5-10% de los
pacientes tienen menos de 40 afios) (3,53). Cuando la enfermedad aparece entre los 21y 40
afios (adultos jovenes) se habla de que los pacientes tienen una EP de “inicio temprano” y
cuando la enfermedad aparece antes de los 20 se habla de parkinsonismo juvenil. En estos
casos de aparicion temprana esta demostrado que la enfermedad tiene origen en los factores
genéticos, mientras que los casos restantes se consideran de origen esporadico con apenas
un componente genético (3).

En cuanto al género, existen datos que muestran una proporcién mayor de hombres gque
mujeres afectados por este trastorno, con una razén hombre a mujer de 1,9:1 (Van Den
Eeden SK) (3).

3.2.2 Clasificacion de la Enfermedad de Parkinson

Para clasificar la EP diversos autores han publicado una serie de propuestas teniendo en
cuenta la heterogeneidad clinica de la enfermedad, que ha sido bien conocida desde Hoehn
y Yahr (1967) (56).

Entre estos autores, Lewis y cols, basados en el andlisis de las primeras etapas clinicas de la
EP confirmaron la existencia de distintos subtipos de la enfermedad, siendo estos:
aparicion temprana, temblor dominante, no-temblor dominante y progresion rapida (57).

Un estudio reciente (56) describe los subtipos de la EP mencionados por Lewis (57) de la
siguiente manera:
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e Enfermedad de inicio temprano (EDO): menos de 55 afios al inicio de la
enfermedad.

e Temblor dominante (TD): inicio en mayores de 55 afios, temblor de reposo como
unico sintoma inicial o dominancia del temblor por encima de la bradicinesia y la
rigidez.

¢ No temblor dominante (NTD): inicio en mayores de 55 afios, caracteristicas motoras
predominantemente bradiquinéticas, sin temblor o con leve temblor de reposo.

e Progresion répida de la enfermedad sin demencia (RDP): muerte dentro de los 10
afios a partir de los primeros sintomas de la EP, independientemente de la edad, sin
demencia.

Para determinar la progresion de la EP existe un método que designa la gravedad de la
enfermedad basandose en la clasificacion por estadios. De acuerdo con lo descrito por
Hoehn y Yahr los 5 estadios de severidad de la EP se definen como (58):

e Estadio 1: Afectacion solamente unilateral, normalmente con un deterioro funcional
minimo o ninguno.

e Estadio 2: Afectacion bilateral o de la linea media, sin deterioro del equilibrio.

e Estadio 3: Primeros signos de reflejos de enderezamiento deteriorados. Esto es
evidente cuando el paciente gira o es demostrado cuando es empujado desde el
equilibrio de pie, con los pies juntos y los ojos cerrados.

e Estadio 4: Totalmente desarrollado, enfermedad incapacitante gravemente, el
paciente todavia es capaz de caminar y estar de pie sin ayuda, pero esta incapacitado
notablemente.

e Estadio 5: Confinamiento en cama o silla de ruedas a menos que lo ayuden.

3.2.3 Evaluacion de la Enfermedad de Parkinson
Existen varias herramientas generalmente bien aceptadas, utilizadas para la evaluacion de la

enfermedad de Parkinson y que valoran los diversos componentes fisicos y psicoldgicos del
ser humano, entre las cuales se encuentran las siguientes:
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Escala de Hoehn 'y Yahr.

Como se mencioné antes, la escala de Hoehn y Yarh es utilizada para la clasificacion
clinica de la enfermedad. Sin embargo, en estadios avanzados es necesario que se tengan en
cuenta situaciones comdrbidas que empeoren el estado basal del paciente (Levine CB,
2003; Goetz C, 2004) (59).

Escala de Hoehn y Yarh para valorar la progresion y severidad de la
Enfermedad de Parkinson.

Estadio 0 No hay signos de enfermedad
Estadio 1 Enfermedad unilateral
Estadio 2 Enfermedad bilateral, sin alteracion del equilibrio

Estadio 3 Enfermedad bilateral leve a moderada con inestabilidad postural; fisicamente
independiente

Estadio 4 Incapacidad grave, aln capaz de caminar o permanecer de pie sin ayuda

Estadio 5 Permanece en silla de rueda o encamado si no tiene ayuda

Fuente: Guia Clinica Enfermedad de Parkinson. Santiago de Chile: Minsal, 2010:5-11

Escala de Evaluacién de la Enfermedad de Parkinson Unificada de la Sociedad de
Trastornos del Movimiento (UPDRS)

La Escala de Evaluacion de la Enfermedad de Parkinson Unificada (UPDRS, por sus siglas
en inglés Unified Parkinson’s Disease Rating Scale) fue desarrollada en la década de los
80’s y se ha convertido en la escala de evaluacion de la EP més utilizada (60). Es una
herramienta Gtil para analizar la progresion de la enfermedad y la respuesta al tratamiento,
resultando apropiada para la evaluacion de pacientes en ensayos clinicos (52).

En 2001 la Sociedad de Movimientos Anormales (MDS, del inglés Movement Disorders
Society) manifesto criticas sobre la escala UPDRS al identificar la presencia de debilidades,
y por consiguiente, recomendo la elaboracion de una nueva versién de la escala que debia
incluir muchas otras caracteristicas clinicas. La UPDRS fue entonces revisada y
modificada, llegando a una nueva version denominada MDS—-UPDRS, la cual conserva la
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estructura original de cuatro partes que suman la puntuacion total, pero las partes fueron
modificadas para proporcionar una seccion que integrara elementos no motores de la EP
(52,60).

Validacion y traduccion de la Escala MDS-UPDRS para paises de habla hispana.

Debido a que en los paises hispano-hablantes, incluido Colombia, la escala MDS - UPDRS
no habia sido sometida a un proceso formal de validacion transcultural para su utilizacion
con un grado adecuado de validez y confiabilidad que permitiera una mejor evaluacion de
la enfermedad y unificacion en la practica clinica, en el afio 2009 Echeverry Diaz realiz6
una investigacion en la cual se hizo la validacion linguistica de la escala, desde su version
original en inglés a la version en esparfiol para Colombia. (52)

Esta investigacion denominada validacion de la nueva version de la escala unificada para
la evaluacion de la enfermedad de Parkinson (MDS-UPDRS) en espafiol. Resultados de la
fase I:(validacion linglistica), cont6 con una poblacion de 15 pacientes mayores de 18 afios
cuyo diagnostico era enfermedad de Parkinson segln los criterios diagndsticos Disease
Society Brain Bank. (52)

3.3 DISCAPACIDAD

La discapacidad es un concepto que ha evolucionado a través de la historia y su definicién
es aun objeto de muchos debates debido a la gran cantidad de cuestiones implicadas (61).
No obstante, aunque no exista una definicion Unica, los lineamientos epistemoldgicos y
conceptuales ofrecen una comprension de la discapacidad como una situacién que surge de
la relacion entre sujetos con capacidades y deficiencias, y las oportunidades y
restricciones existentes en el entorno (62).

La discapacidad es entonces un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de
actividad, restricciones para la participacion y denota los aspectos negativos de la
interaccidn entre personas con un problema de salud y factores personales y ambientales
(CIF 2001). Segun la OMS (2011) es algo que forma parte de la condicion humana debido
a que casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en
algin momento de su vida, y las que lleguen a la senilidad experimentaran dificultades
crecientes de funcionamiento (63).
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La discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las desventajas asociadas a
ella son maltiples, sistémicas y varian segun el contexto (63).

3.3.1 Modelos de Discapacidad

El entendimiento de la discapacidad desde las perspectivas social y cultural, como las que
se tienen hoy en dia, parte del conocimiento de los distintos modelos que han existido en la
historia y que de uno u otro modo han constituido su marco conceptual.

Algunos de los modelos han surgido en respuesta a los cambios sociales, culturales y
cientificos ocurridos en el siglo XX, que han puesto en cuestion asuntos sobre la
discapacidad, y por consiguiente, las practicas de investigacion y los procesos de
rehabilitacion (64).

Modelo médico

El modelo médico considera que la discapacidad se ubica en el cuerpo del individuo, siendo
la manifestacion externa de una alteracién en el organismo. Se fundamenta en las opiniones
y practicas cientificas, teniendo como base el conocimiento médico y de la salud (65,66).

Este modelo considera todas las afecciones de la condicion de la salud como una
enfermedad, por lo que la persona con discapacidad se considera como enferma
permanente, y de hecho, tiende a asumir y aceptar ese rol sin tener en cuenta sus derechos
ni sus deberes en los contextos cercanos, transformandose en un individuo pasivo que ve el
proceso de la rehabilitacion como responsabilidad del personal de salud (66)

Modelo social

Este modelo situa el problema de la discapacidad en la sociedad y su falta de capacidad o
de voluntad para dar cabida a las diferencias, siendo una sociedad organizada por y para
gente no discapacitada. La discapacidad es vista como un hecho social, en el que las
caracteristicas del individuo sdlo tienen relevancia en la medida en que evidencian la
capacidad/ incapacidad de la sociedad para dar respuestas acordes a las necesidades (64,67,
68).
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Lo anterior significa que el modelo social concibe la discapacidad mas como la restriccion
social que aisla y excluye a la persona de la plena participacion en la vida social, que como
una consecuencia de las condiciones particulares (de la naturaleza) del individuo (64).

La teoria de este modelo en gran parte deriva del andlisis de las mismas personas con
discapacidad (64), procurando recibir el mismo trato que los demas ya que son personas
que en iguales condiciones a los demas, pueden realizar aportes importantes a la sociedad,
pero su contribucion se encuentra supeditada a la inclusion social y la aceptacion de la
diferencia (69).

Modelo biopsicosocial

La OMS (2001) plantea un entendimiento multidimensional de la salud en el que caben
distintos modelos concretos y es asi como se abre paso al modelo biopsicosocial, donde el
ser humano es el eje central y cuya visién debe darse desde una perspectiva biologica,
individual y social para conseguir la integracion de sus diferentes dimensiones.

Como modelo holistico de salud y enfermedad, el modelo biopsicosocial considera al
individuo un ser que participa de las esferas bioldgicas, psicoldgicas y sociales, y en el que
cada sistema influye en los otros y a su vez esta influido por los demas. En este contexto, es
valido que no se entienda la salud como la mera ausencia de enfermedad fisica, sino que
ademas cualquier alteracion psicologica o social, puede determinar el estado de
enfermedad/discapacidad de un individuo y su estado completo de bienestar (70).

Este modelo es una integracion de los componentes del modelo médico ya que analiza las
deficiencias, como problemas de funciones y estructuras corporales; y del modelo social
que ubica la discapacidad como un problema dentro de la sociedad y no exclusivamente
como una caracteristica de la persona, ya que tiene en cuenta las actividades y participacion
del individuo en la comunidad (66).

Bajo el modelo biopsicosocial, la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un
complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
contexto/entorno social; su manejo por tanto requiere la actuacion social, en donde la
familia juega un papel importante ya que constituye el contexto principal y una de las redes
de apoyo fundamental para tratar la enfermedad/discapacidad y promover la salud (70).

El cambio en la forma de entender la discapacidad considerando ademas de las
consecuencias de la enfermedad, la interaccidn entre la persona con el entorno y con la
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sociedad ha ido acompafiado de una profunda revision de la primera clasificacion de la
discapacidad (CIDDM) y el resultado fue la Clasificacion del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) de la OMS (71).

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF)

La CIF aprobada en la 54a. Asamblea Mundial de la Salud en el 2001, se basa en el modelo
biopsicosocial en el cual la discapacidad se genera o se reduce como resultado de la
interaccién entre el area biologica (determina las deficiencias), el area individual
(determina la actividad personal) y el &rea social (determina la participacién social). Esta
clasificacion tiene una perspectiva positiva y universal hacia la salud, pues parte del hecho
de que todas las personas pueden tener algun tipo de limitacién en su funcionamiento (72).

Antecedentes

La complejidad de la discapacidad ha originado diversos errores conceptuales a través del
tiempo tanto en personas del comin como en profesionales de la salud. Para responder a
esta situacion, en 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propuso la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), la
cual es un modelo de la secuencia de los conceptos: deficiencias, discapacidades y
minusvalias e histéricamente, corresponde a los modelos médico y social (72).

En el 2001, sin embargo, la CIDDM fue sustituida por la Clasificacion del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF), que presenta el nuevo concepto de discapacidad
acorde con el modelo biopsicosocial (72, 73)

La diferencia entre la antigua clasificacion CIDDM (1980) y la CIF (2001) consiste en que
la primera clasifica exclusivamente las consecuencias de la enfermedad (deficiencia,
discapacidad y minusvalia), mientras que la CIF tiene en cuenta los aspectos de la salud,
considerandola el resultado de la interaccion entre el funcionamiento y la discapacidad,
ademas en esta ultima clasificacion se han incluido los factores contextuales, lo que implica
la necesidad de la actuacion social y la modificacion del medio ambiente para responder a
la discapacidad (72).
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Definicion y modelo conceptual de la CIF:

La CIF es una clasificacion que agrupa sistematicamente los distintos dominios de una
persona en un determinado estado de salud. El objetivo principal de la CIF es brindar un
lenguaje unificado y estandarizado, un marco conceptual para la descripcion de la salud y
los estados relacionados con la misma (72).

La CIF puede ser utilizada por distintas disciplinas y distintos sectores con multiples
propositos como (72):

e Proporcionar una base cientifica para entender y estudiar la salud y los estados
relacionados con la salud, las consecuencias y los determinantes;

e Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados funcionales
asociados con la salud, con el fin de mejorar la comunicacion entre distintos
usuarios, como profesionales de la salud, investigadores, proveedores de politicas y
el pablico, incluyendo personas con discapacidad;

e Permitir la comparacién de datos entre paises, entre disciplinas relacionadas con la
atencion médica, entre los servicios, y en diferentes momentos a lo largo del
tiempo;

e Proporcionar un esquema de codificacion sistematizado para ser aplicado en los
sistemas de informacion de la salud.

En cuanto a su estructura, la CIF agrupa 4 componentes que son: las funciones y estructuras
corporales, actividades y participacién, factores ambientales y factores personales, los
primeros corresponden al funcionamiento y discapacidad y los dos ultimos a los factores
contextuales (72).

La CIF en Colombia y Latinoamérica

Desde de la aprobacion y lanzamiento de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) los paises de la region se han
centrado en el desarrollo de acciones de capacitacion, difusion y aplicacién de en areas de
interés nacional o institucional (74), contando en la actualidad con grupos de paises que han
avanzado en el conocimiento, uso y aplicacion de la CIF en diferentes ambitos (75).

Algunos paises han hecho publica la adopcion de la CIF, como parte de los instrumentos
técnicos disponibles que permiten utilizar un lenguaje universal para la discapacidad y una
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alternativa para medir positivamente el nivel de funcionamiento humano, la salud y otros
estados relacionados con la salud (74).

El uso mas difundido de la CIF en nuestra region lo representa el desarrollo de estudios de
prevalencia de discapacidad y ademas la incursion en el area de certificacion y valoracion
de discapacidad con fines de seguridad social y proteccién de riesgos laborales. En ambos
casos Colombia ha sido participe (74).

De acuerdo al informe de aplicacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud en estudios de prevalencia de discapacidad en las
Américas, realizado por la Organizacion Panamericana de la Salud en 2012; en Colombia la
prevalencia de limitaciones permanentes en la poblacion fue de 6,4% (6,6% en hombres y
6,2% en mujeres). De ellos, 71,2% presentan una limitacion; 14,5% dos limitaciones; 5,7%
tres limitaciones, y 8,7% cuatro o mas limitaciones permanentes (75).

La CIF en la Enfermedad de Parkinson

La CIF es una herramienta que ayuda a la identificacion de «ddnde» surge el principal
«problema» de la discapacidad; es decir, si el problema est4 en el ambiente/entorno por la
existencia de una barrera o la ausencia de un facilitador; si es debido a la limitacion en
cierta capacidad de la persona, o bien por la combinaciéon de factores. Su aplicabilidad
entonces, se puede dar en el ambito investigativo, clinico y para la implantacion y disefio de
politicas publicas y sociales (73).

La C.1.F. posee la ventaja de que no es una lista cerrada, considerando que la salud y los
aspectos relacionados con la salud son temas dindmicos y no estaticos, que van creciendo al
compas de los descubrimientos, estudios y de la propia evolucidn social (76).

La clasificacion permite elaborar un perfil de gran utilidad sobre el funcionamiento, la
discapacidad y la salud del individuo en varios dominios y es por tanto util para la
valoracion de la discapacidad en las personas con enfermedades degenerativas como la EP
(73).

En el caso de la enfermedad de Parkinson, en el momento que los sintomas se hacen
evidentes, cosa que ocurre una vez que se han perdido cerca del 80% de las neuronas de la
sustancia negra que contienen dopamina, las personas comienzan a experimentar
dificultades con las habilidades motoras, la cognicion y la funcion autonémica. También se
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observan sefiales sensoriales, emocionales y perceptuales, ademas de hipocinesia, temblor,
rigidez y posteriormente inestabilidad postural y caidas (77).

Estas alteraciones de la estructura y funcion corporales se asocian con limitaciones en
actividades tales como caminar en el hogar y en la comunidad, realizar transiciones, y en
general, las actividades funcionales que requieren un buen rendimiento de las habilidades
motoras corren peligro aunque la capacidad para realizar movimientos sencillos se conserva
(77).

Secundaria al envejecimiento, la inmovilidad y falta de uso, la locomocion también puede
verse afectada por alteraciones musculoesqueléticas tales como debilidad, flexibilidad
reducida de las articulaciones y deformidades, asi como deficiencias cardiopulmonares
como la reduccion de la capacidad aerdbica. A su vez, estas deficiencias y limitaciones de
la actividad restringen la capacidad de la persona para participar en funciones sociales
relacionadas con el trabajo, la vida familiar, la educacion, la vida civica y ocio (77).

Estd demostrado que la fisioterapia tiene como objetivo ensefiar a las personas con EP
como minimizar los efectos discapacitantes de las deficiencias sensoriales y motoras con el
fin de mejorar la calidad de vida y participacion en los roles sociales (77).

Parkinson Disease

. k 4 l
Impairments
‘_..._.__......__P P -
+ Body Structure Activity 4————| Participation

» Body Function Limitations Restrictions
1 ] ]

Environment Person-Related Factors
»  Physical Environment ¢ Medieation
» Tasks * Disease Duration
*+ Level of Supervision « Age
+ Soclo-economic Status

Model of impairments, activity limitations, and participation restrictions in Parkinson disease. Adapted with permission from the World
Health Organization from: International Classification of Functioning, Disability and Health. Geneva, Switzerland: World Health
Organization; 2001. Tomado de: Morris ME. Locomotor training in people with Parkinson disease. Phys Ther. 2006
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El modelo de discapacidad de la CIF ha sido utilizado para describir el funcionamiento y la
discapacidad en personas con enfermedad de Parkinson. Raggi y cols (2010) realizaron un
estudio que contd con la participacion de 96 personas, en el cual se administraron en
sesiones individuales una lista de chequeo de la CIF y el cuestionario WHO-DAS 11 (43).

El estudio describe con detalle las categorias de la CIF que fueron reportadas como un
problema por méas del 20% de los participantes, arrojando como resultados un total de 71
categorias de la CIF que alcanzaron este umbral: 26 a partir de las funciones corporales,
una estructura corporal, 31 de actividades y participacion y 13 de factores ambientales (43).

Modelo ecoldgico

Segun el modelo ecologico la discapacidad es resultado de la relacion de las personas con
los contextos y entornos, que son los centros de accidn para intervenir en las limitaciones y
restricciones de las personas con discapacidad (65). Se puede considerar como una vision
amplia para el abordaje de la problemética de la discapacidad, ya que estd fundamentada en
que las experiencias de los seres humanos son Unicas e individuales, y se relacionan
basicamente con la percepcion que tienen del ambiente, con el conocimiento aprendido en
vivencias anteriores, con sus sentimientos, costumbres y tradiciones (66).

El modelo ecologico plantea que la persona se ve influenciada por tres sistemas:
microsistema, mesosistema y macrosistema; los cuales estan incluidos uno dentro del otro y
ejercen su influencia a lo largo de toda la vida. El primero se refiere a las caracteristicas
propias del individuo y el contexto social inmediato, como la familia, que lo afecta
directamente; el mesosistema se refiere a la comunidad donde vive la persona, su familia, y
afecta directamente el funcionamiento del microsistema; estos a su vez se encuentran
incluidos en el macrosistema que refleja las influencias sociales, politicas y culturales de la
sociedad en general (66).

3.3.2 Evaluacion de la Discapacidad: Cuestionario WHO-DAS IlI

El cuestionario para la evaluacion de la discapacidad de la Organizacion Mundial de la
Salud (WHO-DAS 1I, por sus siglas inglés, World Health Organization Disability
Assessment Schedule 11), es un instrumento de medida del funcionamiento y la
discapacidad conceptualmente compatible con la revision reciente de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001). Es un
cuestionario que refleja el pensamiento actual de la OMS frente a los conceptos de
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funcionamiento y discapacidad (78) y proporciona un perfil y una medida resumen del
funcionamiento y la discapacidad que es confiable y aplicable a todas las culturas, en
poblacion adulta (79).

La evaluacion se realiza desde una perspectiva cuantitativa y una de interferencia de vida,
por lo que el WHO-DAS Il proporciona tanto un perfil objetivo de funcionamiento en las
seis areas, como la percepcion subjetiva del paciente sobre el impacto que le producen las
dificultades en cada una de las areas. (78).

El WHO-DAS Il evalla el funcionamiento diario en seis dominios de actividad, mediante
preguntas que estan dirigidas a detectar las dificultades que puede presentar una persona
para efectuar la actividad que realiza habitualmente, incluido el uso de alguna asistencia o
personal de apoyo (74).

Las seis areas de actividad o dominios evaluados por el WHO-DAS 11 son (79,80):

Dominio 1: Actividades relacionadas con la cognicion que incluyen:
concentracion, memoria, solucién de problemas, aprendizaje de tareas
nuevas y comunicacion.

Dominio 2: Capacidad para moverse en su entorno: Incluye cambio de la postura
corporal, desenvolverse dentro de la casa, salir de casa y pasear.

Dominio 3: Cuidado personal: incluye bafiarse, vestirse, comer y permanecer solo

Dominio 4: Relacionarse con otras personas: Incluye habilidades interpersonales
con personas cercanas (familiares y amigos), personas gue no conoce
(desconocidos), actividad sexual y hacer amigos.

Dominio 5: Actividades de la vida diaria. Este dominio incluye preguntas
relacionadas con la dificultad de experimentar por el entrevistado en
las actividades de la vida diaria. Incluye actividades domeésticas,
trabajo y estudios.

Dominio 6: Participacion en la sociedad. Este dltimo dominio hace referencia a
los problemas surgidos en la sociedad, asi como la repercusion de la
condicion de salud en la familia. Incluye actividades de la
comunidad, discriminacion, estigmatizacion/dignidad, impacto sobre
el tiempo disponible, emociones, la economia y la familia y ocio.
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La evaluacion de las actividades en cada dominio se realiza mediante una escala numérica
que va de 1 a 5, con el objetivo de obtener una puntuacién concreta, como se muestra a
continuacion (80):

[EEN

Ninguna dificultad
2 Levedificultad

3 Moderada dificultad
4 Severa dificultad

5  Extrema dificultad /No puede hacerlo

Los resultados de la encuesta WHO-DAS 1l, segun la OMS pueden ser utiles para:
identificar necesidades, relacionar pacientes con intervenciones, registrar el funcionamiento
a lo largo del tiempo y medir resultados clinicos y efectividad de tratamientos (74).

Antecedentes

El WHO-DAS 11 es la revisién completa del WHO-DAS (78), que fue una guia publicada
por la OMS en 1988 para evaluar personas con trastornos psiquiatricos. Consistia en un
instructivo simple cuyo objetivo era determinar las posibles dificultades de integracion
social y comportamiento, e inicialmente estaba compuesto por 89 items, pero en 1999 se
redujo el nimero de estos tras efectuarse la prueba piloto; en ese mismo afio se realiz6 su
aplicacion en 16 centros de 14 paises y se demostr6 su confiabilidad y validez (74).

Con la introduccion de nuevos conceptos frente al funcionamiento y la discapacidad
aportados por la CIF, se disefi6 el cuestionario WHO-DAS Il que permite evaluar las
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacién experimentadas por un
individuo, independientemente del diagndstico médico, basado en dicha clasificacion (79).
Al igual que ocurre con la clasificacion de la discapacidad, su medicion y evaluacion son
multidimensionales e incluyen dimensiones relacionadas con las estructuras corporales, las
funciones, las actividades de la persona y el entorno (80).

El proceso de desarrollo del nuevo instrumento de evaluacion de discapacidades de la OMS
(WHO-DAS II) incorpord estrategias metodoldgicas de tipo cualitativo y cuantitativo. Las
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primeras encaminadas a verificar la aplicabilidad transcultural de los conceptos e items
incorporados en el instrumento; en llevar a cabo los procesos de traduccion necesarios en
las distintas fases del desarrollo del instrumento y aportar informacién cualitativa para el
proceso de simplificacion del instrumento. Las estrategias cuantitativas se dirigieron a
fundamentar el proceso de simplificacion de la version preliminar del instrumento,
mediante la eliminacién de aquellos contenidos menos significativos estadisticamente y
llevar a cabo la verificacion de la validez y fiabilidad de las versiones reducidas de dicho
instrumento, en las distintas culturas (80).

Validacion y fiabilidad en version espafiol

La validacion de la version en espafiol del WHO-DAS 11, denominada “Cuestionario para la
Evaluacion de Discapacidades de la Organizacion Mundial de la Salud WHO-DAS 117, fue
llevada a cabo por la Unidad de Investigacion en Psiquiatria de Cantabria - Espafia y
validada mediante un estudio de tipo observacional analitico de cohortes concurrentes,
dirigido a verificar las propiedades psicométricas de la version final, para lo cual fue
sometido a verificacion de la fiabilidad, analisis de su validez y validez clinica
discriminante (80).

Posteriormente se ejecutaron estrategias destinadas a verificar la aplicabilidad transcultural
de los conceptos e items incorporados en el instrumento, realizar las traducciones
necesarias en cada fase del proceso y aportar informacion cualitativa para el proceso de
simplificacion del instrumento (81).

Los resultados de las pruebas confirman que la version en espafiol del cuestionario es un
instrumento fiable, aplicable a la poblacion de habla espafiola y fécil de utilizar en un
amplio rango de circunstancias relacionadas con las diferentes condiciones de salud (81).

Aplicacion del WHO-DAS 11

Algunos estudios han utilizado el cuestionario WHO-DAS Il para evaluar el nivel de
discapacidad de las personas con enfermedad de Parkinson. Raggi y cols (2010), por
ejemplo, realizaron una investigacion que conto con 96 participantes y en la cual reportaron
los datos arrojados por la lista de chequeo de la CIF, el WHO-DAS Il y la escala de Hoehn
y Yahr (43).
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En cuanto al cuestionario WHO-DAS I, la puntuacion resumida fue de 18,1 y los
resultados mostraron que las limitaciones méas importantes en las personas con enfermedad
de Parkinson se presentan en la capacidad para moverse y en la participacion en sociedad
(43).

Arun y cols (2011) utilizaron el cuestionario WHO-DAS Il para evaluar la discapacidad,
como una de las variables de su estudio, en personas con enfermedad de Parkinson y en un
grupo control de personas con diversas enfermedades crénicas (42).

Los resultados de este estudio mostraron que las personas con enfermedad de Parkinson
tenian una discapacidad global significativamente mayor que los controles y la diferencia se
observo en los seis dominios del WHO-DAS II. Los resultados para cada uno fueron:
Comprensién y comunicacion = 29,2, capacidad para moverse = 39,1, autocuidado = 31,5,
relacién con otras personas = 33,9, actividades de la vida diaria = 47,8 y participacion en
sociedad = 38,5; con una puntuacion resumida total de 36,8 (42).

En otro estudio reciente, realizado también por Raggi y cols (2012), se midi6 la
discapacidad de los pacientes con enfermedad de Parkinson utilizando el WHO-DAS I,
siendo los valores para cada dominio los siguientes: Comprension y comunicacion = 12.5,
capacidad para moverse = 19.5, autocuidado = 20.2, relacién con otras personas = 15.3,
actividades de la vida diaria (Actividades del hogar = 22.1 y actividades de trabajo = 25.0)
y participacion en sociedad = 27.6 (82).

3.4 CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida se trata de “un concepto multidimensional que da cabida a esferas
personales, subjetivas; aspectos objetivos, y es inherentemente dificil de medir” (83). Se
conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estdndares o perspectivas que varian
de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar (84).

La OMS la define como la “percepcion individual de la posicion en la vida de una persona,
en 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 psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y su interrelacion con las caracteristicas ambientales (85).

No obstante, no existe un consenso universal sobre el concepto de calidad de vida ya que
las conceptualizaciones realizadas pueden ser analizadas desde enfoques diferentes (86).

34



Esta vaguedad conceptual ha dificultado el progreso de la investigacion en el area de la
salud, por lo fue acufiado el término «calidad de vida relacionada con la salud» para
nombrar Unicamente los aspectos de la vida relacionados con la salud, la enfermedad y los
tratamientos (87).

Desde la perspectiva de la CIF, que por su validez de contenido supone la base para la
clarificacion de conceptos de amplia utilizacion sanitaria como bienestar, estado de salud,
calidad de vida o calidad de vida relacionada con la salud; Lopez y cols (2010) definen la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) como “la percepcion individual del
bienestar limitada a las areas de la salud y los dominios relacionados con ella” (87). Se
centra en los aspectos de la vida dominados o influenciados significativamente por la salud
personal y en las actividades realizadas para mantener o mejorar dicha salud (88).

La calidad de vida relacionada con la salud es también un concepto multidimensional
puesto que cubre el area social, ambiental, econdmica y de satisfaccion en aspectos
relacionados con la salud; es utilizado muy a menudo en el &mbito sanitario, tanto a nivel
politico como administrativo, en evaluaciones clinicas y terapéuticas, en investigacion y en
gestion clinica individual (89).

En relacion con la enfermedad de Parkinson, debido a que ésta tiene un alto impacto en la
vida de los afectados y la de sus familiares, se da un deterioro progresivo de la calidad de
vida (90); se creia que los sintomas motores tenian la mayor influencia debido a que se
manifiestan inicialmente y afectan las dimensiones fisicas, sin embargo, con la evolucion
de la enfermedad ocurre el surgimiento de nuevas alteraciones que comprometen otras
dimensiones relacionadas a la calidad de vida (91).

La enfermedad desencadena progresivamente aumento de las limitaciones para el
desempefio en las actividades de la vida diaria, surgen disfunciones cognoscitivas y
desordenes corporales, que aumentan a su vez el deterioro de la calidad de vida, incluyendo
dimensiones fisicas, psicoldgicas, emocionales, sociales y econémicas (91).

Los sintomas motores resultan obvios y faciles de detectar, mientras que los sintomas no
motores, como la depresion, son los factores predictivos mas importantes de la calidad de
vida de los pacientes con EP y podrian ser subestimados. Ademas, las manifestaciones
clinicas no son el unico factor determinante, sino que la carga econdémica directa e indirecta
de la enfermedad, entre otros factores sociales, se asocian negativamente con la calidad de
vida, por lo que el apoyo social juega un papel muy importante (54).
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Varias revisiones sistematicas y articulos conceptuales han demostrado que la fisioterapia
tiene como objetivo ensefiar a las personas con EP como minimizar los efectos
discapacitantes de las deficiencias sensoriales y motoras con el fin de mejorar la
participacion en los roles sociales y la calidad de vida (77).

3.4.1 Evaluacién de la Calidad de Vida

La calidad de vida es a menudo considerada como el criterio de valoracion principal cuando
los trastornos de la persona son incurables o poco entendidos; es una medida de resultado
de las intervenciones terapéuticas en el area clinica y de la investigacién que tiene como
objetivo principal evaluar los efectos de las intervenciones en el cuidado de la salud
entendida de forma global y positiva, estimar las necesidades de la poblacion, mejorar las
decisiones clinicas, y estudiar las causas y consecuencias del estatus de la salud (Warw
J.E., Brook R.H., Davies A.R., y Lohr K.N., 1981) (92).

Historicamente se ha tomado como medida de calidad de vida la valoracion de la
satisfaccion personal con aspectos de la propia vida, sin embargo, debido a la evolucién del
concepto los investigadores coinciden en que también es necesario comprender y valorar
los factores contextuales, entendiendo la discapacidad como ajustes problematicos entre la
persona y su entorno (Schalock, 2000) (93).

La evaluacion de la calidad de vida no es, por tanto, una tarea sencilla, puesto que se habla
de un concepto dificil de definir y también de evaluar; no obstante, se puede caracterizar
por: su naturaleza multidimensional; el uso del pluralismo metodolégico que incluye tanto
medidas objetivas como subjetivas; el uso de disefios de investigacion multivariada para
evaluar las maneras en que las caracteristicas personales y las variables ambientales se
relacionan con la calidad de vida medida en una persona; la incorporacion de la
perspectiva de sistemas, que engloba los multiples entornos que ejercen impacto sobre la
persona en los niveles micro, meso y macro; y la creciente participacion de las personas
con discapacidad intelectual en el disefio y desarrollo de la evaluacion, investigacion y
valoracion orientadas a la calidad de vida (Verdugo, 2006) (93).

Instrumentos disponibles para medir Calidad de Vida.

Las escalas mas usadas para medir Calidad de vida son:
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Short-Form Health Survey (SF-36): es uno de los instrumentos genéricos validado
en espafiol. Tiene 8 dominios que incluyen 36 items: funcionamiento fisico,
desempefio fisico, dolor corporal, desempefio emocional, salud mental, vitalidad,
salud general y funcionamiento social y uno adicional, el cambio de la salud en el
tiempo (94). Cada uno de los items tiene una escala de puntuacién y con la suma de
los puntos se obtiene una puntuacion global entre 0 y 100, donde una mayor
puntuacién indica un mejor estado de salud (95).

La encuesta ha sido un instrumento ampliamente usado y documentado alrededor
del mundo; la version en espafiol se obtuvo de la validacion realizada en Espafia que
mostré coincidencia completa con la ordinalidad original esperada, alta equivalencia
con los valores originales y reproducibilidad aceptable, menor que la original (94).

Sickness Impact Profile (SIP): La versién mas difundida consta de 136 items, que
hacen referencia a cambios en el comportamiento del individuo, relacionados con la
enfermedad. Se agrupan en 12 categorias: suefio y descanso (items 1 a 7), trabajo
(111-119), nutricion (128-136), tareas domésticas (40-49), ocio y pasatiempos (120-
127), desplazamiento (80-91), movilidad (50-59), cuidado y movimiento corporal
(17-39), relaciones sociales (60-79), actividad intelectual (92-101), actividad
emocional (8-16) y comunicacién (102-110) (96).

La puntuacién de cada categoria es la suma de los puntos de todos los items
contestados de esa categoria, dividido por la mayor puntuacion disfuncional posible
de esa area y multiplicado por 100. EIl paciente s6lo debe marcar los items con los
que se siente identificado y que considera debidos a su enfermedad. Estos son los
Unicos que se consideran a la hora de obtener la puntuacion. Cada item posee un
peso especifico (un valor ponderado) que es distinto en cada caso y que se obtiene
por consenso entre expertos (96).

El WHOQOL - BREF es la version corta de la herramienta de medicion de la
calidad de vida desarrollada por el grupo de la organizacién mundial de salud en
colaboracién con 15 sitios alrededor del mundo trabajando en su lenguaje nacional,
la cual inicialmente contaba con 100 items; la version abreviada consta de 4
dominios: fisico, psicolégico, social y medio ambiente, y sus propiedades
psicométricas fueron probadas en 24 paises (97).

Psychological General Well-Being Index (PGWB): El PGWB es un cuestionario

de 22 items acerca de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS),

desarrollado en EE.UU. que realiza una evaluacion de la percepcién subjetiva de
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bienestar psicoldgico expresado por una puntuacién de resumen. EI PGWB ha sido
validado y utilizado en muchos paises en una amplia muestra de la poblacién
general y en grupos especificos de pacientes (98).

e Psychological Adjustment to Iliness Scale (PAIS-SR): se utiliza para valorar
impacto psicosocial de enfermedad. Es una escala de 46 items, multidimensional,
instrumento utilizado en el ajuste psicosocial de adultos con enfermedades
médicas.Tiene 7 dominios (preocupacion por la salud, actividad profesional,
relacion familiar en el hogar, actividad sexual, relacion con el resto familia,
actividad social y alteraciones psicologicas) (99).

e EI Nottingham Health Profile (NHP) fue desarrollado originalmente en Gran
Bretafia a finales de los afios 70 para medir la percepcion subjetiva del impacto de
los problemas de salud. Consta de dos partes, la primera esta formada por 38 items
pertenecientes a seis dimensiones de la salud: Energia (3 items), Dolor (8 items),
Movilidad fisica (8 items), Reacciones emocionales (9 items), Suefio (5 items), y
Aislamiento social (5 items). Los items representan diferentes estados de salud. Los
individuos que contestan deben indicar para cada uno de ellos si son aplicables a su
persona mediante respuesta "Si/No". La segunda parte consiste en siete preguntas
sobre la existencia de limitaciones a causa de la salud en siete actividades
funcionales de la vida diaria: en el trabajo, las tareas domésticas, la vida social, la
vida familiar, la vida sexual, las aficiones y el tiempo libre (100).

3.4.2 Evaluacion de calidad de vida en la enfermedad de Parkinson: PDQ-39

El cuestionario “The Parkinson’s Disease Questionnaire” (PDQ-39) fue el primer
instrumento especifico para la evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud en
personas con la enfermedad de Parkinson (101,102). ElI PDQ-39 comprende 39 preguntas
con cinco opciones diferentes de respuesta relacionadas con la frecuencia de la
manifestacion de la enfermedad. Las respuestas se refieren a los efectos de la enfermedad
en la vida del paciente en el mes anterior, Las 39 preguntas se dividen en 8 dimensiones: la
movilidad (10 preguntas), las actividades de la vida diaria (AVD) (6), el bienestar
emocional (6), el estigma (4), el apoyo social (3), la cognicion (4), comunicacion (3), y
molestias corporales (3), el puntaje para cada cuestion varia de cero (0) a cuatro (4):
"nunca" = 0; "ocasionalmente” = 1; "a veces" = 2; "a menudo” = 3; "siempre” = 4. La
puntuacion final es el resultado de la suma de cada puntuacién de la pregunta, dividido por
el resultado por 4 (la maxima puntuacion para cada pregunta), dividido por el nimero total
de preguntas. Este resultado se multiplica por 100. La puntuacién de cada dimensién va de
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0 a 100 en una escala lineal, en la cual cero es el mejor y 100 la peor calidad de vida
(103,104).

Cubre ocho escalas que representan los conceptos de salud utilizados con mayor frecuencia
en los principales cuestionarios, asi como aspectos relacionados con la enfermedad y el
tratamiento (105).

Antecedentes

Los estudios sobre la CVRS son especialmente interesantes 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 coordinacion, cognitivas y conductuales. Ademas, los
tratamientos de algunos trastornos pueden conllevar, junto al alivio de sintomas y signos,
efectos secundarios importantes que erosionan el bienestar y la calidad de vida del
individuo. La enfermedad de Parkinson (EP) constituye un paradigma de estos enunciados.
(106)

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 pacientes con
EP es una préactica cada vez mas frecuente y valorada (107). Es de especial interés el uso
del instrumento especifico Parkinson’s Disease Questionnaire-39 items (PDQ-39) por su
validez, facil manejo y amplia difusion (108). Por tal motivo dentro de este estudio se
utiliz6 esta escala para evaluar la calidad de vida en relacion con la manifestacion de la
enfermedad en personas con Parkinson en la ciudad de Cali.

Validacion y fiabilidad

El PDQ-39 ha sido sujeto de adaptacién al idioma y cultura castellana (PDQ-39 Spanish
version, PDQ-39SV); dicha version se acepta en aspectos de validez, consistencia y
fiabilidad (102).

En el estudio de Duefias y Serrano en 2005, cuyo objetivo fue validar la version ecuatoriana
en espafol del cuestionario de Calidad de vida de la Enfermedad de Parkinson, se realizo
un Estudio transversal de los pacientes que acudieron a la Clinica de Trastornos del
Movimiento, el cual incluyé a 137 pacientes con un rango de edad de 69,43 + 10,18 afios
(media + DE), la duracion de la enfermedad 5,87 + 2,58 afios, y HY 2,28 + 0,77, los
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resultaron mostraron que. EI PDQ-39SV tiene una consistencia interna satisfactoria, una
buena convergencia y validez (109).

Calidad de vida en personas con EP segun el PDQ-39

EL PDQ-39 es un instrumento que ha sido utilizado tanto para mirar la efectividad de los
tratamientos como para determinar la calidad de vida de las personas con EP, establecer la
correlacion de la calidad de vida con el estadio, la duracion y las complicaciones de la
enfermedad y encontrar cuales factores relacionados, tales como la presencia de sintomas
especificos, el grado de deficiencia, discapacidad, depresion o deterioro cognitivo, son los
mas relevantes para la calidad de vida (110,111).

La gravedad de la enfermedad evaluada mediante el estadio de Hoehn y Yahr, segln
Gutiérrez y cols (2010), se correlaciona con casi todas las dimensiones del PDQ-39 excepto
sensacion de bienestar y soporte social (111). Por su parte, Cano y cols (2010) muestran
correlaciones estadisticamente significativas con las dimensiones movilidad, actividades de
la vida diaria, bienestar, apoyo social, estado cognitivo y comunicacion (108).

En cuanto a la calidad de vida en relacién con los aspectos clinicos, el estudio de Gutiérrez
y cols (2010) correlaciona las dimensiones del PDQ-39SV con el UPDRS (incluyendo la
parte motora (UPDRS-I1II) y la parte de complicaciones tardias (UPDRS-IV)), mostrando
que todas las dimensiones del PDQ-39, excepto soporte social e incomodidad general, se
correlacionan significativamente con la UPDRS Il y cuando aumentan los sintomas
motores (UPDRS-III) incrementa el PDQ-39. La UPDRS IV se correlaciona
significativamente con las dimensiones de movilidad, conocimiento e incomodidad general
(111).

Resultados similares fueron hallados por Cano y cols (2010) quienes encontraron
correlaciones significativas y positivas entre las puntuaciones de la UPDRS Il y las
dimensiones movilidad, actividades de la vida diaria, bienestar, estigma, apoyo social,
estado cognitivo y comunicacion (108).

En cuanto a las puntuaciones en las dimensiones del PDQ-39, Jenkinson y cols (2006), en
el andlisis de 715 encuestas diligenciadas completamente, encontraron puntuaciones medias
para cada dimension de la siguiente manera: 59,1 para movilidad; 51,7 actividades de la
vida diaria; 38,0 bienestar emocional; 30,7 estigma; 25,0 soporte social; 43,3 cognicion;
33,5 comunicacion y 48,9 incomodidad general (112).
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Lo anterior significa que las dimensiones mas afectadas fueron actividades de la vida diaria,
cognicion, movilidad e incomodidad general. Las dos ultimas coinciden con los resultados
de Gutiérrez y cols (2010) mientras que este Ultimo incluye también la sensacion de
bienestar y estigma (111).

En otros resultados, el estudio de Schrag y cols (2000) muestra que las personas con EP que
presentaban altos niveles de depresion, inestabilidad postural y un historial de caidas o
dificultades para la marcha tuvieron significativamente peores puntuaciones del PDQ-39
que las personas sin estas caracteristicas, por lo que el estudio concluyd que la calidad de
vida en las personas con EP se determina principalmente por la depresion, la discapacidad,
gravedad de la enfermedad, (particularmente en relacion con las caracteristicas axiales) y el
deterioro cognitivo (110).
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4. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

El andlisis de las variables se presenta de la siguiente manera:

4.1 Analisis univariado.

4.1.1 Variables socio demograficas:
e Género

Rango de edad

Estado Civil

Estrato socioecondémico

Régimen de salud

Nivel Educativo

4.1.2 Variables clinicas:
e Enfermedades asociadas
e Tiempo de Evolucion de la Enfermedad
e Medida de la manifestacion de la enfermedad segun la escala UPDRS.

4.1.3 Grado de Discapacidad
4.1.4 Calidad de vida
4.2 Andlisis bivariado.

e Variables sociodemogréficas vs. Discapacidad y Calidad de vida
e Variables clinicas vs Discapacidad y Calidad de vida
e Discapacidad vs Calidad de vida
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CATEGORIA [VARIABLE DEFINICION INDICADOR NIVEL DE INSTRUMENTO
DE ANALISIS OPERACIONAL MEDICION DE
LA VARIABLE
Régimen Grupos a los que | Régimen Nominal Ficha de
de salud pertenecen las | obligatorio de caracterizacion
personas en el | salud (Subsidiado, sociodemografica vy
SGSSS en Colombia | Contributivo clinica
segun capacidad de | Especial, pobre no
pago. afiliado
Particular
Medicina
Prepagada
Estado civil | Situacion juridica en | Soltero, casado, | Nominal WHO-DAS Il
la familia y la | separado,
sociedad, determina | divorciado, viudo,
su capacidad para | viviendo en
ejercer ciertos | pareja.
derechos y contraer
ciertas obligaciones,
es indivisible,
indisponible e
imprescriptible, y su
asignacion
SOCIALES corresponde a la ley
( decreto 1260 de
1970, art 1,
ministerio de
justicia, Colombia)
.Estrato Nivel de | Estrato 1 Nominal Ficha de
socioecond | clasificacion de un caracterizacion
mico inmueble como | Estrato 2 sociodemografica y
resultado del clinica
proceso de | Estrato 3
estratificacion
socioeconémica. Estrato 4
Legalmente  existe
un méaximo de seis | EStrato 5
estratos
socioecondmicos (| EStrato 6
art 102 ley 142 de
1994)
Nivel Afos en los cuales | Primaria Ordinal WHO-DAS II
Educativo realiz6  educacion | Secundaria
formal Pregrado
Postgrado
Otro.
Rango de | Tiempo que una | Afoscumplidos. Razén WHO-DAS Il
edad persona ha vivido | Distribucién en
desde que nacid. | los siguientes
Cada uno de los | rangos:
periodos en que se | 43-60 afios
DEMO- considera dividida la | 61 -82
GRAFICAS vida humana. 83-100
Género Caracteristicas Femenino Nominal WHO-DAS Il
bioldgicas que | Masculino
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definen a un ser
humano como
hombre o mujer.

CLINICAS

Tiempo de | Tiempo transcurrido | dd/mm/aa Razén Ficha de
evolucion entre el diagnostico caracterizacion
de la | de la enfermedad y | ej: 03/06/08 sociodemografica vy
enfermedad | el momento actual. clinica
Enfermeda | Enfermedad de | ECV Nominal Ficha de
des Parkinson Enfermedad caracterizacion
asociadas diagnosticada y mental sociodemografica y
TRM clinica
Enfermedad de | Otras
Parkinson méas otras | Discapacidad que
enfermedades afecte el grado de
presentes que | funcionalidad de
puedan afectar la | la persona.
condicién de
discapacidad.
Medida de | EI UPDRS es un | Vercuadroanexo | Ordinal Escala UPDRS
la sistema de
manifestaci | clasificacion  para
6n de la | seguir el curso
enfermedad | longitudinal de la
segun la | enfermedad del
escala Parkinson.  Consta
UPDRS. de las siguientes

secciones: 1) Estado
mental, Conducta, y
Humor, 2) AVD vy
3) Seccion Motora.

VARIABLES PARA CALIDAD DE VIDA (INSTRUMENTO PDQ 39)

Variable Subvariable Valor indice
Movilidad Dificultad para realizar | Nunca 0
las actividades de ocio | Ocasionalmente 1
que le gustaria hacer Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
Dificultad para realizar | Nunca 0
tareas de la casa ( por | Ocasionalmente 1
ejemplo, efectuar | Algunas veces 2
reparaciones,  cocinar, | Frecuentemente 3
ordenar cosas, decorar, | Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
limpieza---) aplicable)
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Dificultad para cargar | Nunca 0

con paquetes o las | Ocasionalmente 1

bolsas de la compra Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Problemas para caminar | Nunca 0

una distancia de 750 | Ocasionalmente 1

metros Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Problemas para caminar | Nunca 0

unos 100 metros Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Problemas para dar una | Nunca 0

vuelta alrededor de | Ocasionalmente 1

casa con tanta facilidad | Algunas veces 2

como le gustaria Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Problemas para | Nunca 0

moverse  en  sitios | Ocasionalmente 1

publicos Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable).

Necesidad de  que | Nunca 0

alguien le acompafiara | Ocasionalmente 1

cuando salia de la calle | Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Sensacion de miedo o | Nunca 0

preocupacion por si se | Ocasionalmente 1

caia en publico Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Permanecer confinado | Nunca 0

en casa mas tiempo del | Ocasionalmente 1

que usted debiera Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4

aplicable)
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Actividades de la
vida diaria

Dificultades para su
aseo personal

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

H~ WO N PP O

Dificultades para
vestirse solo

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A W DN RO

Problemas para
abotonarse la ropa o
atarse los cordones de
los zapatos

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A WODNEFE O

Problemas para escribir
con claridad

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

B WNPRFP O

Dificultad para cortar
los alimentos

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A WNPRFE O

Dificultad para sostener
un vaso 0 una taza sin
derramar el contenido

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A W DNE O

Sensacion de
bienestar

Sensacion de depresion

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A W DN O
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Sensacion de soledad y | Nunca 0

aislamiento Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Sensacion  de  estar | Nunca 0

lloroso o con ganas de | Ocasionalmente 1

llorara Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Sensacion de enfado o | Nunca 0

amargura Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Sensacion de ansiedad o | Nunca 0

nerviosismo Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Preocupacion acerca de | Nunca 0

su futuro Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Estigma Tendencia a ocultar su | Nunca 0
enfermedad de | Ocasionalmente 1
Parkinson a la gente Algunas veces 2

Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
Evitar situaciones que | Nunca 0
impliquen comer o | Ocasionalmente 1
beber en publico Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
Sentimiento de | Nunca 0
vergiienza en publico | Ocasionalmente 1
debido a tener la | Algunas veces 2
enfermedad de | Frecuentemente 3
Parkinson Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4

aplicable)
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Sentimiento de | Nunca 0

preocupacién por la | Ocasionalmente 1

reaccion de  otras | Algunas veces 2

personas hacia usted Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Soporte social Problemas  en las | Nunca 0
relaciones  personales | Ocasionalmente 1
con las personas intimas | Algunas veces 2

Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
Falta de apoyo de su | Nunca 0
esposo/a o pareja de la | Ocasionalmente 1
manera  que  usted | Algunas veces 2
necesitaba Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
No ha recibido apoyo | Nunca 0
de sus familiares o | Ocasionalmente 1
amigos intimos de las | Algunas veces 2
manera  que  usted | Frecuentemente 3
necesitaba Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)
Conocimiento Quedarse Nunca 0
inesperadamente Ocasionalmente 1
dormido durante el dia Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Problemas para | Nunca 0

concentrarse; por | Ocasionalmente 1

ejemplo cuando lee 0 ve | Algunas veces 2

la television Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Sensacion de que su | Nunca 0

memoria funciona mal Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4
aplicable)

Alucinaciones o | Nunca 0

pesadillas inquietantes Ocasionalmente 1
Algunas veces 2
Frecuentemente 3
Siempre o incapaz de hacerlo ( si es 4

aplicable)

48




Comunicacién

Dificultad al hablar

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

H~ WO N PP O

incapacidad para
comunicarse
adecuadamente con la
gente

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A W DN RO

Sensacion de que la
gente la ignora

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A WODNEFE O

Incomodidad
general

Calambres musculares o
espasmos dolorosos

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

B WNPRFP O

Molestias o dolores en
las articulaciones o el
cuerpo

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A WNPRFE O

Sensaciones
desagradables de calor o
frio

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

A W DNE O
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VARIABLES DISCAPACIDAD (INSTRUMENTO WHODAS 1)

Variable Subvariable Definicion Valor indice
D11 Dificultad para | Ninguna Dificultad 1
concentrarse en hacer | Dificultad Leve 2
algo  durante 10 | Dificultad Moderada 3
minutos Dificultad Severa 4
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo 5
D1.2 Dificultad para | Ninguna Dificultad
recordar las cosas | Dificultad Leve
importantes que tiene | Dificultad Moderada
que hacer Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D1.3 Dificultad para | Ninguna Dificultad
analizar y encontrar | Dificultad Leve
soluciones a los | Dificultad Moderada
problemas de la vida | Dificultad Severa
diaria Dificultad Extrema/ No puede
hacerlo.
D14 Dificultad para | Ninguna Dificultad
y aprender una nueva | Dificultad Leve
Compr_enspn y tarea, como  por | Dificultad Moderada
comunicacion ejemplo llegar a un | Dificultad Severa
(Area 1) lugar donde nunca ha | Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
estado.
D15 Dificultad para | Ninguna Dificultad
entender en general lo | Dificultad Leve
que dice la gente. Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D1.6 Dificultad para iniciar | Ninguna Dificultad
o mantener una | Dificultad Leve
conversacion. Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
Capacidad para | D.2.1 Dificultad para estar | Ninguna Dificultad
moverse en su de pie durante largos | Dificultad Leve
alrededor/entorno periodos de tiempo | Dificultad Moderada
(Area 2) como por ejemplo 30 | Dificultad Severa
minutos Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D2.2 Dificultad para | Ninguna Dificultad
ponerse de pie cuando | Dificultad Leve
estaba sentado Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D2.3 Dificultad para | Ninguna Dificultad

movilizarse dentro de
su casa

Dificultad Leve

Dificultad Moderada

Dificultad Severa

Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
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D24 Dificultad para salir | Ninguna Dificultad
de su casa Dificultad Leve
Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D25 Dificultad para | Ninguna Dificultad
caminar largas | Dificultad Leve
distancias como 1 | Dificultad Moderada
Kilometro (o | Dificultad Severa
equivalente) Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
Autocuidado D3.1 Dificultad para | Ninguna Dificultad
(Area 3) bafarse (lavarse todo | Dificultad Leve
el cuerpo) Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D3.2 Dificultad para | Ninguna Dificultad
vestirse Dificultad Leve
Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D33 Dificultad para comer | Ninguna Dificultad
Dificultad Leve
Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D34 Dificultad para estar | Ninguna Dificultad
solo (a) durante unos | Dificultad Leve
dias Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
Relacionarse con | D4.1 Dificultad para | Ninguna Dificultad
otras personas relacionarse con | Dificultad Leve
(Area 4) personas que no | Dificultad Moderada
conoce Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D 4.2 Dificultad para | Ninguna Dificultad
mantener una amistad | Dificultad Leve
Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D43 Dificultad para | Ninguna Dificultad
llevarse  bien con | Dificultad Leve
personas cercanas a | Dificultad Moderada
usted Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D4.4 Dificultad para tener | Ninguna Dificultad

relaciones sexuales

Dificultad Leve

Dificultad Moderada

Dificultad Severa

Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
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Actividades de la | D5.2 Dificultad para | Ninguna Dificultad
Vida Diaria cumplir ~ con  sus | Dificultad Leve
(Area5) quehaceres de la casa | Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D53 Dificultad para | Ninguna Dificultad
realizar  bien  sus | Dificultad Leve
quehaceres de la casa | Dificultad Moderada
mas importantes Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D54 Dificultad para acabar | Ninguna Dificultad
todo el trabajo de la | Dificultad Leve
casa que tenia que | Dificultad Moderada
hacer Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D55 Dificultad para acabar | Ninguna Dificultad
sus quehaceres de la | Dificultad Leve
casa tan rapido como | Dificultad Moderada
era necesario. Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D538 Dificultad para llevar | Ninguna Dificultad
a cabo su trabajo | Dificultad Leve
diario Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D5.9 Dificultad para | Ninguna Dificultad
realizar bien las tareas | Dificultad Leve
méas importantes del | Dificultad Moderada
trabajo o estudio. Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D 5.10 Dificultad para acabar | Ninguna Dificultad
todo el trabajo que | Dificultad Leve
necesitaba hacer Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D5.11 Dificultad para acabar | Ninguna Dificultad
su trabajo tan rapido | Dificultad Leve
COMO era necesario Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
Participacion en | D6.1 Dificultad para | Ninguna Dificultad

sociedad
(Area 6)

participar, al mismo
nivel que el resto de
las  personas, en
actividades de la
comunidad  (fiestas,
actividades religiosas
u otras actividades)

Dificultad Leve

Dificultad Moderada

Dificultad Severa

Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
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D6.2 Dificultad relacionada | Ninguna Dificultad
con barreras u | Dificultad Leve
obstaculos existentes | Dificultad Moderada
en su alrededor | Dificultad Severa
(entorno) Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D6.3 Dificultad para vivir | Ninguna Dificultad
con dignidad (o | Dificultad Leve
respeto) debido a las | Dificultad Moderada
actitudes y acciones | Dificultad Severa
de otras personas. Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D6.4 Tiempo dedicado a su | Ninguna Dificultad
estado de salud o | Dificultad Leve
consecuencias del | Dificultad Moderada
mismo. Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D 6.5 Grado en que su | Ninguna Dificultad
estado de salud lo he | Dificultad Leve
afectado Dificultad Moderada
emocionalmente Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D 6.6 Impacto  econémico | Ninguna Dificultad
que su estado de salud | Dificultad Leve
ha tenido para Usted o | Dificultad Moderada
para su familia. Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
D 6.7 Dificultad que para su | Ninguna Dificultad
familia ha tenido su | Dificultad Leve
estado de salud. Dificultad Moderada
Dificultad Severa
Dificultad Extrema/ No puede
hacerlo.
D6.8 Dificultad para | Ninguna Dificultad

realizar por si mismo
(@) cosas que le
ayuden a relajarse 0 a
disfrutar.

Dificultad Leve

Dificultad Moderada

Dificultad Severa

Dificultad Extrema/ No puede hacerlo
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5. METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio Descriptivo, tipo transversal, donde se establecen las -caracteristicas del
funcionamiento, la discapacidad y la calidad de vida de los individuos con enfermedad de
Parkinson de la ciudad de Cali.

5.2 POBLACION

Personas mayor de 18 afios con Enfermedad de Parkinson residentes en la ciudad de Cali
(Valle del Cauca — Colombia).

Al momento del estudio se calcul6 una poblacion para la Ciudad de Cali segln
Estimaciones de Poblaciéon 1985-2005 y proyecciones de poblacién 2005-2020 del Dane de
1.693.047 mayores de 15 afios (reportada en quinquenios). Teniendo en cuenta el estudio de
prevalencia de las Enfermedades Neuroldgicas en el Valle del Cauca, Estudio
Neuroepidemioldgico Nacional (EPINEURO) realizado por Yuri Takeuchi y Juan
Guillermo Guevara en donde reportan que la prevalencia estimada para la Enfermedad de
Parkinson es de 0.0057 y considerando la estimacion de la poblacion de 1985-se concluye
que la poblacion para el 2012 es de 9651 personas con Enfermedad de Parkinson para la
ciudad de Cali.

5.3 MUESTRA

Para el célculo de la muestra se tuvo en cuenta el estudio publicado por de Arun MP,
Bharath S, Pat PK, Singh G (42), en el que se utiliza el instrumento WHO-DAS I en
enfermedad de Parkinson, con un tamafio de muestra de 46 pacientes y donde para el indice
de discapacidad se encontrd una desviacién estandar de 19.4.

El tamafio de la muestra se calcul6 con la siguiente formula:
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N*Z72xg?
n= o
dP*¥(N-1)+23*5?

N. Total de la poblacion: 1.693.047

Poblacién de pacientes con Parkinson de la ciudad de Cali 9.651
Z: 1.96 (confianza del 95%)

S: Desviacion estandar 19.4

d: precision: 5

Tamafio minimo de la muestra: 57 pacientes

Se realizd un muestreo no probabilistico de sujetos voluntarios que fueron reclutados a
partir de las siguientes instituciones de la Ciudad de Cali:

Centro de Rehabilitacion Neuroldgica Tera Vida
Centro de Neurorehabilitacion Surgir

Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital Universitario del Valle
“Evaristo Garcia”.

Centro Médico Imbanaco

Personas referidas

Hogar Casa Otoiio

Casa Hogar Afios Dorados

Hogar Geriatrica Dorada

Institucion Afos de Cristal

Hogar Abejas de Cristal

Hogar del Buen Consuelo

Canas de Sabiduria

Casa Hogar Los Pinos

5.4. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Los pacientes participantes en el estudio debian:

Ser mayores de 18 afios

Ser diagnosticados con enfermedad de Parkinson

Aceptar participar en el estudio y firmar el consentimiento informado.
Residir en la ciudad de Cali.

55



5.5 TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS

La informacidn se recolecté a través de la aplicacion de:

Encuestas de caracterizacion sociodemografica y clinica.

WHO-DAS Il para establecer el grado de discapacidad global y por dominios.
PDQ-39 para evaluar la calidad de vida en el paciente con Enfermedad de Parkinson.
UPDRS para medir el curso de las manifestaciones de la enfermedad de Parkinson.

Procedimientos

Los procedimientos utilizados para la recoleccion de la informacion fueron:

o

— - S a -

Organizacion de la bateria de evaluacion con los instrumentos seleccionados
Capacitacion de los 2 evaluadores para la aplicacion de las pruebas escogidas. Uno de
los evaluadores se capacito para la evaluacion del WHO-DAS 11y la PDQ -39 y el otro
evaluador para la evaluacion de la UPDRS y la encuesta de caracterizacion
sociodemogréafica y clinica

Prueba piloto para la calibracion de evaluadores y de los instrumentos.

Reclutamiento de los participantes del estudio segln la muestra calculada en centros de
rehabilitacion y hogares geriatricos

Ofrecimiento de charla educativa al personal asistencial de las instituciones y a las
personas con enfermedad de Parkinson

Firma del consentimiento informado

Aplicacion de pruebas por parte de los dos evaluadores

Tabulacion y graficacion de la informacidn

Anélisis de la informacién

Discusion de resultados.

Validaciones y Permisos

Los instrumentos utilizados en esta investigacion, WHO-DAS Il, UPDRS y PDQ 39 se
encuentran validados y con los permisos necesarios para su libre uso. Estos han sido sujeto
de adaptacion al idioma y cultura castellana, dicha versidn se acepta en aspectos de validez,
consistencia y fiabilidad.
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En el estudio realizado en la unidad de investigacion en siquiatria de Cantabria, Centro
colaborador de la organizacion mundial de la salud, se muestra la validacion de la escala
WHO-DAS 1I. Para la validacion de la escala UPDRS se utilizo el estudio “Validacion de
la nueva version de la escala unificada para la evaluacion de la enfermedad de Parkinson
(MDS-UPDRS) en espaiiol”, realizada por Echeverry Diaz J.

En el estudio de duefias y serrano en 2005, se valido la version ecuatoriana en espariol del
cuestionario de Calidad de vida de la Enfermedad de Parkinson (PDQR 39)

Para controlar posibles sesgos en el estudio se contrataron dos evaluadores ajenos al estudio
y se distribuyd la aplicacién de los instrumentos de recoleccion de la informacion asi:
Evaluador 1: WHO-DAS Il 'y laPDQ -39

Evaluador 2: UPDRS y la encuesta de caracterizacion sociodemografica y clinica

El andlisis estadistico de los datos se desarroll6 mediante el programa estadistico SPSS

version 19 (Statistical Package for the Social Science — SPSS Inc, 444 N Michigan Ave,
Chicago, IL 60611), licenciado por la universidad Autonoma de Manizales.
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6. DISPOSICIONES VIGENTES

Las implicaciones éticas del proyecto implicaron un nivel de riesgo minimo de acuerdo a lo
estipulado por el decreto 08430 del ministerio de salud, en razon que la manipulacion de los
participantes en el estudio fue minima, siendo el proceso una valoracién por observacién y
medicion, aspectos que no atentan contra la integridad fisica y mental de las personas. Para
tal efecto se solicito el diligenciamiento del consentimiento informado, y la participacion
voluntaria en el estudio.
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7. RESULTADOS

7.1 RESULTADOS DEL ANALISIS UNIVARIADO

La presentacion de los resultados incluye inicialmente el analisis descriptivo de cada una de
las variables sociodemogréficas, clinicas, calidad de vida y del grado de discapacidad.
Posteriormente se presenta un andlisis relacional de las variables sociodemograficas y
clinicas con la calidad de vida y el grado de discapacidad, y la relacion entre estas dos
ultimas.

Sociodemografico

Se evaluaron 57 personas con diagnéstico de Enfermedad de Parkinson de la ciudad de
Cali, logrando tener una distribucién similar por género, rango de edad, estrato
socioeconémico y nivel educativo que permite en el analisis una adecuada representacion

de la poblacién en estudio.

Tabla 1: Analisis Demografico

Variable Muestra(n=57)
Género
Femenino 25 (43,9%)
Masculino 32 (56,1%)
Rangos de edades
58-68 18 (31,6%)
69-79 16 (28,1%)
80-90 23 (40,4%)
Estado civil
Soltero 7 (12,3%)
Casado 31 (54,4%)
Separado 4 (7%)
Viudo 15 (26,3%)
Estrato socioeconémico
2 6 (10,5%)
3 15 (26,3%)
4 20 (35,1%)
5 9 (15,8%)
6 7 (12,3%)
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Régimen de salud

Subsidiado 4 (7%)
Contributivo 38 (66,7%)
Especial 2 (3,5%)
Particular 1(1,8%)

Medicina Prepagada

12 (21,1%)

Nivel educativo

Primaria incompleta

17 (29,8%)

Primaria completa 10 (17,5%)
Bachillerato incompleto 6 (10,5%)
Bachillerato completo 6 (10,5%)
Tecnologia incompleta 2 (3,5%)
Tecnologia completa 6 (10,5%)
Universidad Completos 10 (17,5%)

Anélisis Clinico

Enfermedades asociadas. EI 63,2 % de la poblacion evaluada presenta como Unico
diagnostico la enfermedad de Parkinson; el 36,8 % restante presenta ademas otra
enfermedad.

Figura 1. Diagndstico

Enfermedades asociadas

M Otra Enfermedad
B Ningunal
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Tiempo de evolucién de la enfermedad. Con relacién al tiempo de evolucion de la
enfermedad se contd en el estudio con pacientes que llevan entre 1 y 30 afios del
diagnostico.

Tabla 2: Distribucidn de la muestra segun tiempo
de evolucion de la enfermedad

Estadisticos descriptivos

N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Tiempo de Evolucién de 57 1 30 8,12 6,690
la Enfermedad
N valido (segun lista) 57

En el diagrama de caja se observa que las personas con enfermedad de Parkinson del
estudio, tienen un tiempo de evolucion de la enfermedad entre 3 y 10 afios con una
mediana de 5 afios. Se observan 3 puntos atipicos, 18, 25 y 30 afios con la enfermedad de
Parkinson.

Figura 2. Tiempo de evolucion de la enfermedad

Tiempa de Evalucian de la Enfermedad
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Andlisis de la UPDRS

La escala UPDRS proporciona un perfil de estado de salud basado en la puntuacion
alcanzada en cada una de las cuatro partes. La puntuacion de la escala ponderada oscila
entre 0 y 100, considerandose que a mayor puntuacién, mayor gravedad.

Para realizar la ponderacion de cada dimension se realizé el siguiente procedimiento:
Procedimiento de la UPDRS sumatoria de los items x 100/puntuacion maxima de la
dimension. En la parte | (UPDRS) = (suma de los items dimension 1) x100/16, I
(UPDRS) = (suma de los items dimension I1) x100/52, 1l (UPDRS) = (suma de los items
dimensién 111) x100/56, 1V (UPDRS) = (suma de los items dimension 1V) x100/23, en el
puntaje total del UPDRS = puntuacion del UPDRS x 100/147.

Tabla 3: Andlisis de la UPDRS

Valor Indicador *
Ninguna 0—-4%
Leve 4 —-24%
Moderada 25 -49%
Severa 50 - 94%
Extrema 95 - 100%

Figura 3. Nivel de compromiso segun la UPDRS

Total

Complicaciones Tratamiento

38
Exploracion Motora
Actividades Cotidianas 21
Estado Mental 38
0 5 10 15 20 25 30 35 40

m Extrema mSevera Moderada mleve m Ninguna
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El nivel de compromiso de las personas participantes en el estudio, seguin la escala UPDRS
se encontré entre leve y moderado.

Medias

Tabla 4: Medias de las partes y global de la escala UPDRS

Estado Actividades Exploracion Complicaciones UPDRS
Mental Cotidianas Motora Tratamiento
Media 28,51 34,04 39,10 13,96 32,22
Desv. tip. 20,045 21,331 23,066 14,058 17,749

Figura 4. Medias de las partes y global de la escala UPDRS

40

307

2071

Estado Mental Actividades Exploracion Motora Complicaciones del
Cotidianas tratamiento

Areas del UPDRS y Total de la escala

La puntuacién obtenida por la poblacién estudiada en la escala se encontré que la mayoria
de ellas era moderada, siendo el componente motor el compromiso mas importante.

En la escala subescala de HOENHN Y YARD la cual, tiene como objetivo primordial
clasificar la severidad de la enfermedad. En la siguiente tabla se muestra esta subescala con
relacién al nimero de sujetos que hacen parte de cada uno de los estadios que componen la
misma.
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Tabla 5: Subescala de Hoenhny Yard

HOENHN Y YARD (ESTADIO) FRECUENCIA
0.0 Ausencia de signos de enfermedad 1
1.0 Enfermedad unilateral. 16
1.5 Enfermedad unilateral mas afectacién axial. 6
2.0 Enfermedad bilateral sin afectacion del equilibrio. 5
2.5 Enfermedad bilateral leve con recuperacion tras "pull test". 3
3.0 Enfermedad bilateral leve a moderada; cierta inestabilidad postural, fisicamente auténomo. 10
4.0 Incapacidad grave: aln es capaz de caminar 0 mantenerse en pie sin ayuda. 6
5.0 Confinado en una silla de ruedas o postrado, a menos que reciba ayuda. 10

Se observa mayor frecuencia en el estadio 1.0, seguida de los estadios 3.0 y 5.0.

Tabla 6: Escala de Schwad y England

INDEPENDENCIA DE LAS FRECUENCIA
PERSONAS CON PARKINSON

0% 3
10% 2
20% 5
30% 7
40% 2
50% 4
60% 4
70% 7
80% 11
90% 9
100% 3
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En este estudio se observa que a partir del 70% al 90% hay 27 personas con mayor
independencia.

Discapacidad

Mediante la aplicacion del instrumento WHO-DAS 1l se encontr6 un grado de
discapacidad global moderado de las personas con enfermedad de Parkinson del estudio.
Los dominios donde se evidencié mayor compromiso fueron la capacidad para moverse y
el desempefio en las actividades de la vida diaria; los menos comprometidos la
comprension y comunicacion y las relaciones con otras personas.

Tabla 7: Medias de los dominios y global de discapacidad

Media Desv. tip.
Comprension y 35,44 27,521
Comunicacion
Capacidad para moverse 60,31 34,567
Auto cuidado 48,60 37,102
Relaciones con otras 38,74 30,272
personas
Actividades de la vida 57,19 39,810
diaria
Participacion en sociedad 46,27 24,684
WHODAS |1 46,82 25,321

Figura 5: Medias de los dominios y global de discapacidad

60—

Medias
o
[=]
1
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Comprension vy Capacidad  Auto Cuidado Relaciones con  Actividades  Participacidn  WHODAS |l
Comunicacion para moverse otras personas  Vida Diaria enla Sociedad

Areas del WHODASII y Total de la escala
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Anélisis de la Calidad de Vida segun la escala PDQ-39

La media de la poblacion evaluada refirio un compromiso moderado en su calidad de vida.
Las personas perciben mayor compromiso en su calidad de vida cuando se le afectan
aspectos motores como movilidad y el desempefio en las actividades de la vida diaria. La

percepcion de compromiso es menor en aspectos como estigma y soporte social.

Tabla 8: Media de las dimensiones y global de calidad de vida

Media Desv. tip.
Movilidad 55,22 30,939
Actividad Vida Diaria 48,29 34,723
Sensacion de Bienestar 35,01 23,423
Estigma 16,12 23,414
Soporte social 22,17 23,745
Conocimiento 32,02 23,447
Comunicacion 27,63 28,572
Incomodidad General 33,63 26,209
PDQ-39 38,46 19,442

Figura 6. Medias de las dimensiones y global de calidad de vida
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la Vida Diaria ~ Bienestar general

Dimensiones del PDQ39 y Total de la escala
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7.2 RESULTADOS DEL ANALISIS BIVARIADO

Discapacidad — Variables sociodemograficas y clinicas

Se evaluo la relacion de las variables sociodemograficas y clinicas consideradas en el
estudio con el grado de discapacidad en cada una de las areas del WHO-DAS Il y su

resultado global, medidas en porcentajes en una escala de 0 a 100.

Los coeficientes de relacion empleados en el estudio segun el nivel de medicién de la

variable explicativa fueron:

Eta para variables nominales, Spearman para variables de orden; para variables
cuantitativas se utilizaron los coeficientes de Pearson para variables de distribucién normal
y de Spearman para las de distribucion no normal. Se consider6 significativa la relacion

cuando el p valor fue igual o menor a 0.5

Nivel educativo

Estrato

Capacidad para moverse en su alrededor /
entorno

Autocuidado

Relacionarse con otras personas
Actividades de la vida diaria
Participacion en sociedad

Grado de discapacidad global
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Variables sociodemogréfica y clinica Dominios Escalas de medicién (0-100) Pruebas
WHODAS 11 Correlacion
Nombre Medicién

Régimen de Salud Nominal Comprension y comunicacion Eta
Enfermedades Capacidad para moverse en su alrededor /
Asociadas. entorno
Estado Civil Autocuidado
Género Relacionarse con otras personas

Actividades de la vida diaria

Participacion en sociedad

Grado de discapacidad global

Orden Comprension y comunicacion Spearman




Rango de edad
Tiempo de evolucién
de la enfermedad
(afios)

Estado Mental

Actividades
cotidianas
Exploracion motora
Complicaciones del
tratamiento

Total UPDRS

Distribucién normal

Cuantitativa

(Intervalo o razén)

Autocuidado

Participacion en sociedad

Comprension y comunicacion

Relacionarse con otras personas

Grado de discapacidad global

Capacidad para moverse en su alrededor /
entorno

Pearson

Distribucién No normal

Actividades de la vida diaria

Spearman

Para la evaluacion de variables sociodemogréaficas y clinicas, con

relacion a la

discapacidad en cada una de las éareas y total del WHO-DAS Il se considero significativa
la relacion cuando el pValor fue igual o menor a .05.

Tabla 9: Relacién de variables sociodemogréficas y discapacidad
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Variables Socio Demograéficas
) Nivel Estado | Edad Régimen | Estrato
Género . L. . L.
educativo | civil rangos |de Salud | Socioecondmico

Comprensiény | Correlacion 0,144 -2917| 0245( 292" -0,175 0,068

Comunicacion | p-yalor 0,286 0,028 0,066| 0,028 0,194 0,616
—~ | Moverse en el Correlacion -0,057 -0,136 ,301* 0,238 -0,032 -0,032
5 entorno P-valor 0,676 0,313| 0,023 0,075 0,815 0,815
<Df ) Correlacion -0,13 -3767| 0,225| 0,219 -0,084 -0,052

Autocuidado
% P-valor 0,336 0,004 | 0,093| 0,102 0,532 0,701
; Relacionarse con Correlacion 0,091 -0,154 0,143 0,224 -0,128 0,15
9 otras personas P-valor 0,503 0,253| 0,288 0,094 0,341 0,264
g Actividades de la | Correlacién -0,054 -,295" 0,146 | 0,129 -0,092 -0,054
] . i
=3 vida diaria P-valor 0,69 0,026 | 0,277 0,34 0,495 0,687
2 Participacion en Correlacion -0,062 -0,101 0,125 -0,02 -0,143 0,032
O | sociedad P-valor 0,645 0,456 | 0,353| 0,885 0,29 0,812

Correlacion -0,011 -0,261| 0,244| 0,212 -0,134 0,023
WHODAS Il
P-valor 0,935 0,05| 0,067| 0,113 0,32 0,867
*p<0.05 **p<0.01



Las variables de género, régimen de salud y estrato socioeconémico no mostraron relacion
significativa con ningunas de las &reas de discapacidad ni con el resultado global (P> 0.05).
Se encontrd significancia estadistica para la relacion entre las variables nivel educativo con
las &reas de comprension y comunicacion y autocuidado y actividades de la vida diaria del
WHO-DAS II.

La variable estado civil mostro significancia estadistica con moverse en el entorno y la
variable rangos de edad con el area de comprension y comunicacion del WHO-DAS 11,

Las medias de discapacidad global fueron menores en el grupo de pacientes con mejor nivel
educativo.

En cuanto al estado civil, se encontré que la media de discapacidad global fue mayor para
el grupo de usuarios viudos, seguidos de los separados.

El rango de edad con mayor discapacidad global fue el comprendido entre los 80 y 90 afios
y las personas mas jovenes del estudio tuvieron las puntuaciones mas bajas.

Respecto a las variables clinicas se encontrd que no existe relacion significante con el
tiempo de evolucion de la enfermedad. Para la variable de enfermedades asociadas se
encontro relacion significativa con el area de comprension y comunicacion, actividades de
la vida diaria y con la puntuacion global del WHO-DAS II, siendo esta mayor en las
personas que ademas de la EP presentan otra enfermedad.

Todas las partes de la escala UPDRS mostraron relacion significante con todos las areas del
WHO-DAS 1l a excepcion de las complicaciones del tratamiento que solo mostraron una
relacién significante con el area de comprension y comunicacion.

Tabla 10: Relacion de variables clinicas con discapacidad

Variables Clinicas
. Escala UPDRS

Tiempo de Enfermedades 5

Evolucionde | = i das Motivacién | Actividades EXAZIOJsf;;)n Complicaciones | -

la Enfermedad Iniciativa | Vida Diaria P Tratamiento

Motores

o = Comprensiony | Correlacion 0,07 -,294" ,700™ 723" 642" 266" | 744
] s
C ) Comunicacion | p_yalor 0,607 0,026 0 0 0 0,046 0
Q
B Q voverseenel | Correlacion 0,201 -0,235 280" 693 755" 0,154 | 722"
c O
5 T entorno P-valor 0,135 0,079 0,035 0 0 0,253 0
P S| Autocuidado Correlacién 0,183 -0,207 410 815" 7917 0,162 | ,809™
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P-valor 0,174 0,122 0,002 0 0 0,229 0
Relacionarse con | Correlacion 0,073 -0,014 ,650" 669" 628" 0,186 | ,698™
otras personas | p_yalor 0,589 0,919 0 0 0 0,166 0
Actividades de la | Correlacién 0,069 -,386" 481" ,700™ 681" 026 ,726™
vida diaria P-valor 0,61 0,003 0 0 0 0,051 0
Participacion en | Correlacion 0,047 -0,234 533" 722" 6937 0,216 | 742"
sociedad P-valor 0,731 0,08 0 0 0 0,107 0
WHODAS I Correlacién 0,128 -,286" 617" 873" ,848™ 0,253 | ,898™

P-valor 0,342 0,031 0 0 0 0,057 0

*p<0.05 **p<0.01

Figura 7. Discapacidad global y dominios segun Parkinson y Enfermedades Asociadas

WHODAS I

80

60

Medias

40—

20

Comprension y Capacidad para Auto Cuidado Relaciones con Actividades Vida Participacion en
moverse

Comunicacion

otras personas Diaria

la Sociedad

WHODAS I

Enfermedades

Asociadas

[l Otra Enfermedad Media

= Ningunal Media

Tabla 11: Discapacidad global segun enfermedades asociadas

Enfermedades asociadas Media N Desv. tip.
Otra Enfermedad 56,21 21 25,259
Ninguna 41,33 36 24,029
Total 46,82 57 25,321
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Tabla 12: Relacion de los estadios de Hoehn y Yahr y escala de Schwab y England y
discapacidad

Escala del WHODAS 11 Estadios de Hoehn'y Yahr Schwab y England
Comprensién y Correlacion ,580** -,675**
Comunicacioén P-valor 0,00 0,00

Correlacion ,600** =, (1255
Capacidad para moverse P-valor 0,00 0,00
Correlacion ,649** -,871**
Auto Cuidado P-valor 0,00 0,00
Relaciones con otras Correlacion A92** -,638**
personas P-valor 0,00 0,00
Correlacion S5 -, 708**
Actividades Vida Diaria P-valor 0,00 0,00
Participacion en la Correlacion ,548** - 727%*
Sociedad P-valor 0,00 0,00
Correlacion ,687** -,877**
Global P-valor 0,00 0,00

*p<0.05 **p<0.01

Todas las categorias del WHO-DAS Il vy el resultado global mostraron una relacién
significativa y positiva con los estadios de Hoehn y Yarh y negativa con la escala de
Schwab y England.

Resumiendo, en la poblacion evaluada se encontr6 un mayor grado de discapacidad en las
personas mayores, con menor nivel educativo, en los viudos y separados y en aquellos en
los cuales la EP cursa con enfermedades asociadas y que se encuentran en los estadios mas
avanzados de la enfermedad segun la escala de Hoehn y Yarh

Calidad de vida- variables sociodemogréficas y clinicas.

Se evaluod la relacion de las variables sociodemograficas y clinicas consideradas en el
estudio con la calidad de vida usando la escala PDQ-39 y su resultado global.

Los coeficientes de relacién empleados en el estudio segun el nivel de medicion de la
variable explicativa fueron:
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Eta para variables nominales, Spearman para variables de orden; para variables
cuantitativas se utilizaron los coeficientes de Pearson para variables de distribucion normal
y de Spearman para las de distribucion no normal. Se consider6 significativa la relacion
cuando el p valor fue igual o menor a 0.5

Soporte Social

Variables sociodemogréfica y clinica Dimensiones Escalas de medicion Pruebas
Nombre Medicion (0-100) PDQ-39 Correlacion
Régimen de Salud Movilidad
Actividades Vida Diaria
Enfermedades Asociadas.
Estado Civil Sensacion Bienestar
Género
Estigma
Soporte Social
Nominal Conocimiento Eta
Comunicacion
Inconformidad General
Total PDQ 39
Nivel educativo Movilidad
Estrato Actividades Vida Diaria Spearman
Sensacion Bienestar
Estigma
Soporte Social
Conocimiento
Orden Comunicacion
Inconformidad General
Total PDQ 39
Distribucién normal
Edad Movilidad
Tiempo de evolucién de la Actividades Vida Diaria
enfermedad (afios) Sensacion Bienestar
Conocimiento Pearson
Cuantitativa Comunicacion
(Intervalo o razén) | Inconformidad General
Total PDQ 39
Distribucién NO normal
Estigma Spearman
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En cuanto a las variables sociodemogréficas se encontr6 que el género, el régimen de salud
no mostro correlacion significante con las dimensiones de Calidad de vida y con el global.

Se encontrd relacion significante de la variable nivel educativo con el dominio de
actividades de la vida diaria y la puntuacién global de la PDQ-39.

Los resultados de la percepcion del compromiso en la calidad de vida se relacionan
inversamente con el nivel educativo, exceptuando los valores arrojados por las dos
personas con tecnologia incompleta que también mostraron un comportamiento diferente en
el grado de discapacidad (mayor que en las personas con menor nivel educativo).

Con relacion al estado civil se encontré relacién significante con los dominios de
movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento y el global de la PDQ-39. Las
personas viudas y separadas, al igual que en el grado de discapacidad, presentaron mayor
compromiso en su calidad de vida.

Para los rangos de edad y el estrato socioecondmico se encontré relacién significante con el
dominio de estigma. El mayor compromiso en la calidad de vida se encontrd en los rangos
de edad de las personas mayores; se encontré6 también que existe una relacién inversa
entre compromiso en la calidad de vida y nivel socioecondémico; es decir que los usuarios
con una mejor condicion econémica presentan menor compromiso en su calidad de vida.

Tabla 13: Relacion de variables sociodemograficas y calidad de vida

Variables Socio Demogréficas
. Nivel Estado | Edad Régimen Estrato
Geénero . L . A
educativo | civil rangos | de Salud Socioeconémico
. Correlacion -0,037 -0,177 3117 | 0,216 -0,175 -0,144
& | Movilidad
8 P-valor 0,785 0,187| 0,018 | 0,106 0,192 0,287
Q | Actividades de | Correlacién -0,05 -4687 | 269" | 0,227 -0,222 -0,074
g la Vida Diaria | p-valor 0,711 0| 0043| 0,09 0,097 0,583
q>_, Sensacion de Correlacion -0,114 0,032 | 0,069 -0,12 -0,088 -0,258
o -
3 | Bienestar P-valor 0,4 0,812| 0,611| 0,376 0,513 0,053
=] Kk Kk
= . Correlacion -0,195 -0,084 | -0,101| -,403 0,013 -,413
O | Estigma
P-valor 0,145 0,534 | 0,456| 0,002 0,924 0,001
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. Correlacion -0,237 -0,225 0,153 | -0,054 -0,014 -0,04

Soporte social
P-valor 0,076 0,093| 0,255| 0,691 0,918 0,766
o Correlacion -0,018 -0,096 ;318" 0,142 0,028 0,19

Conocimiento
P-valor 0,892 0,478 | 0,016| 0,292 0,838 0,156
o Correlacion 0,041 -0,094 0,155 | -0,077 -0,105 0,024

Comunicacioén
P-valor 0,765 0,487 | 0,249| 0,569 0,439 0,862
Incomodidad Correlacion -,319" -0,228 | 0,145| -0,148 -0,135 -0,224
general P-valor 0,016 0,087 0,283 0,272 0,318 0,094
Correlacion -0,127 -274"| 288" | 0,068 0,172 0,179

PDQ-39
P-valor 0,346 0,039 0,03 0,616 0,202 0,183
*p<0.05 **p<0.01

Tabla 14: Calidad de vida global segin nivel educativo

Nivel educativo Media N Desv. tip.
Primaria incompleta 46,23 17 16,645
Primaria completa 35,00 10 20,077
Bachillerato incompleto 38,14 6 14,338
Bachillerato completo 39,42 6 29,833
Tecnologia incompleta 49,68 2 30,369
Tecnologia completa 36,32 6 18,399
Universidad Completos 27,37 10 16,169
Total 38,46 57 19,442

Tabla 15: Calidad de vida global segin estado civil

Estado civil Media N Desv. tip.
Soltero 28,85 7 9,252
Casado 36,64 31 19,910
Separado 37,02 4 30,159
Viudo 47,09 15 17,231
Total 38,46 57 19,442

Tabla 16: Calidad de vida global seguin rangos de edad

Edad rangos Media N Desv. tip.
58-68 36,25 18 23,158
69-79 39,50 16 18,970
80-90 39,46 23 17,221
Total 38,46 57 19,442
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Tabla 17: Calidad de vida global seguin estrato socioeconémico

Estrato Socioecondmico Media N Desv. tip.
1

2 44,55 6 25,331
3 43,16 15 15,246
4 35,64 20 20,800
5 36,40 9 22,154
6 33,88 7 16,631
Total 38,46 57 19,442

Respecto a las variables clinicas se encontrd que no existe relacion significante con el
tiempo de evolucion de la enfermedad.

Para la variable de enfermedades asociadas se encontrd relacion significativa en el dominio
de movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento, comunicacion y el global de la
PDQ-39. Se encontrd también que aquellas personas con enfermedades asociadas a la EP
presentaron mayor compromiso en su calidad de vida global.

Todas las partes de la escala UPDRS mostraron relacion significante con todos los
dominios de la PDQ-39 a excepcidn soporte social.

En el dominio de estigma solo se encontr6 relacion significante con complicaciones del
tratamiento de la escala UPDRS.

En el dominio de sensacién de bienestar se encontré correlacion significante para las partes
de motivacion e iniciativa, actividades de la vida diaria, complicaciones del tratamiento y

global de la escala UPDRS.

En el dominio de comunicacion se encontrd correlacion significativa en todas las partes de
la escala UPDRS a excepcion de complicaciones del tratamiento.

En el dominio de incomodidad general se encontrd correlacion significante con actividades
de la vida diaria, exploracion de aspectos motores y global de la escala UPDRS.
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Tabla 18: Relacion de variables clinicas y calidad de vida
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Variables Clinicas
. Escala UPDRS
Tiempo de Enfermedades P
evolucion de la ; Motivacién | Actividades Exploracion Complicaciones
fermedad asociadas . Co | aspectos : Global
entermedal Iniciativa Vida Diaria Tratamiento
motores
Correlacion 0,166 -,4107 ,345™ 6717 ,645™ ,302° | ,684™
Movilidad
P-valor 0,219 0,002 0,009 0 0 0,022 0
Actividades de | Correlacion 0,033 -,327" 4217 829 717 0,24 | ,789"
la Vida Diaria | p_yajor 0,805 0,013 0,001 0 0 0,072 0
Sensacién de | Correlacion 0,156 -0,069 428" 272" 0,22 268" | 311"
§ Bienestar P-valor 0,247 0,612 0,001 0,041 0,099 0,044 | 0,019
d Correlacién 0,161 0,041 0,129 -0,088 -0,105 ,3917 | -0,025
O | Estigma
a P-valor 0,232 0,764 0,341 0,514 0,435 0,003 | 0,851
N
© Correlacién 0,215 -0,109 0,255 0,205 0,228 0,202 | 0,257
S | soporte social
> P-valor 0,108 0,421 0,056 0,126 0,087 0,132 | 0,054
[«6)
© Correlacién 0,121 -434™ 649" 572" 526" 1339 | 625™
S | Conocimiento
S P-valor 0,37 0,001 0 0 0 0,01 0
8 Correlacion 0,154 -,304" ,3807 644" 572" 0,082 | ,614"
Comunicacion
P-valor 0,253 0,022 0,004 0 0 0,542 0
Incomodidad | Correlacion 0,081 -0,248 0,143 415" 452" 0,226 | ,446™
general P-valor 0,548 0,063 0,288 0,001 0 0,091 | 0,001
Correlacién 0,186 -,390™ 515" 749" ,688" 3817 | 770"
PDQ-39
P-valor 0,165 0,003 0 0 0 0,003 0
*p< 0.05 **p<0.01




Figura 8. Calidad de vida global y dimensiones segun Parkinson y Enfermedades
asociadas
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Tabla 19: Calidad de vida global segiin enfermedades asociadas
Enfermedades asociadas Media N Desv. tip.
Otra Enfermedad 48,29 21 20,112
Ninguna 32,73 36 16,789
Total 38,46 57 19,442

Tabla 20: Relacion de estadios de Hoehn y Yahr y escala de Schwab y England con
calidad de vida

Escala PDQ 39 Estadios de Hoehn'y Yahr Schwab y England
Correlacion -0,05 -0,04
Estigma P-valor 0,70 0,75
Correlacion 517** -,680**
Movilidad P-valor 0,00 0,00
Correlacion ,498** -, 787**
Actividades de la Vida Diaria P-valor 0,00 0,00
Correlacion 0,14 -,308*
Sensacion de Bienestar P-valor 0,31 0,02
Correlacion 0,20 -,342**
Soporte social P-valor 0,14 0,01
Correlacion ,504** - 470**
Conocimiento P-valor 0,00 0,00
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Correlacion ,430%* -,636**
Comunicacion P-valor 0,00 0,00
Correlacion 0,25 -,349**
Inconformidad general P-valor 0,06 0,01
Correlacion 517** -,780**
Global P-valor 0,00 0,00

*p<0.05 **p<0.01

Se encontro relacion significante y positiva entre las dimensiones de movilidad, actividades
de la vida diaria, conocimiento, comunicacién y global de la escala PDQ 39 y los estadios
de Hoehn y Yahr. Se encontro relacion significante y negativa entre los valores globales
de la PDQ 39 y todas sus dimensiones a excepcion de estigma con la escala de
independencia de Schwab y England.

Resumiendo, en la poblacion evaluada se encontré un mayor compromiso de la calidad de
vida en las personas mayores, con menor nivel educativo y estrato socioecondmico, en los
viudos y separados y en aquellos en los cuales la EP cursa con enfermedades asociadas.

Calidad de vida y discapacidad

Al analizar la relacion entre calidad de vida y discapacidad se encontré que es significante
entre todos los dominios del WHO-DAS Yy las areas de movilidad, actividades de la vida
diaria, conocimiento, comunicacion y el global de la PDQ 39.

Existe también una relacion significante entre todos los dominios del WHO-DAS Il y la
dimension de sensacion de bienestar de la PDQ 39 a excepcion del dominio de
autocuidado. Se dio también relacion significante entre los dominios de autocuidado,
actividades de la vida diaria, participaciéon en sociedad y global del WHO-DAS Il y la
dimensién de soporte social de la PDQ 39.

La dimension de inconformidad general de la PDQ 39 se relacion6 de manera significante
con todos los dominios del WHO-DAS Il a excepcidon del de comprension y comunicacion.
Al analizar los globales del WHO-DAS |11 con los globales de la PDQ 39 se encontro
relacion significante entre todos sus dominios y dimensiones a excepcion de la dimension
de estigma de la PDQ 39.

Al comparar las medias de las dos escalas, se encontr6 que los resultados globales del
WHO-DAS Il fueron mayores que los de la PDQ 39.
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Tabla 21: Relacion de las escalas WHO-DASII y PDQ-39

Tabla 22: Medias de las escalas discapacidad
y calidad de vida

WHO-DAS Il PDQ-39
Media 46,82 38,46
N 57 57
Desv. tip. 25,321 19,442
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WHO-DAS II
Comp. |Capacidad| Auto |Relaciones |Actividades |Participacion |[WHODASII
y para cuidado| con otras | Vida diaria en la
comun. | moverse personas sociedad
Movilidad Correlacién |,475** |,763** ,601** | 436** ,121%* ,587** ,129**
P-valor 0 0 0 0,001 0 0 0
Actividades de [Correlacion [,689** |,613** ,831** | 589** ,645** ,600** ,197**
la vida diaria P-valor 0 0 0 0 0 0 0
P [Sensacién de Correlacion |,361** |,319* 0,254  |,412** ,324* ,513** ,A52**
D [Bienestar P-valor 0,006 [0,015 0,056 (0,001 0,014 0 0
Q Conocimiento  [Correlacién |,677** |,393** AL7T** | 523** ,557** ,D42** ,634**
3 P-valor 0 0,003 0,001 [0 0 0 0
g |Estigma Correlacién [0,009 |-0,009 0,033 [-0,018 0,016 0,202 0,056
P-valor 0,948 0,947 0,808 (0,897 0,907 0,133 0,677
Soporte social  [Correlacién (0,177 0,229 ,292* 10,249 ,310* ,375** ,329*
P-valor 0,189 (0,087 0,028 (0,062 0,019 0,004 0,012
Comunicacion [Correlacién |,566** |,550** ,543** | 657** ,353** ,697** ,691%*
P-valor 0 0 0 0 0,007 0 0
Inconformidad |Correlacion [0,138  |,366**  [,314* [0,142 A414%* A16%* 368%*
General P-valor 0,306 (0,005 0,017 (0,293 0,001 0,001 0,005
PDQ-39 Correlacion |,634** |,709** ,700** | 592** ,716** ,750** ,835**
P-valor 0 0 0 0 0 0 0
*p<0.05 **p<0.01




Figura 9. Medias de las escalas discapacidad y calidad de vida
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8. DISCUSION DE LOS RESULTADOS

En este estudio se evalud la percepcion de la calidad de vida y de la condicion de
discapacidad de un grupo de personas con enfermedad de Parkinson de la ciudad de Cali.
La poblacion estuvo representada por 25 mujeres y 32 hombres, lo que es consecuente con
algunos estudios que reportan mayor prevalencia de la enfermedad de Parkinson en
hombres que en mujeres (55); todos mayores de 58 afios, de diferentes estratos
socioecondmicos y nivel educativo, predominando aquellas personas con formacion
bésica primaria incompleta (29.8%), y con un tiempo de evolucion de la enfermedad entre
3 y 10 afios con una mediana de 5 afos. El 36.8% de los participantes presentaba una
enfermedad asociada a la enfermedad de Parkinson.

La calidad de vida de las personas evaluadas estaba alterada, mostrando un compromiso
moderado, mas relacionado con aspectos motores; se encontré una relacion significativa
entre el dominio actividades de la vida diaria de la PDQ 39 y la variable nivel educativo, al
igual que entre los dominios de movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento y el
global de la PDQ 39 y el estado civil. EI mayor compromiso en la calidad de vida se
encontrd en los rangos de edad de las personas mayores y que existe una relacion inversa
entre compromiso en la calidad de vida y nivel socioecondmico; es decir que los usuarios
con una mejor condicion econdmica presentan menor compromiso en su calidad de vida.

Schrag y cols (2000) (110) y Gutiérrez y cols (111) muestran que la calidad de vida en
personas con EP se determina principalmente por la depresion, estadio de la enfermedad,
inestabilidad postural e historias de caidas; esto se hace evidente también en el presente
estudio donde un determinante importante en la calificacién de calidad de vida es la
dimension de movilidad de la PDQ 39 que tuvo la mayor puntuacion (55.22)

En una investigacion realizada en el Instituto Nacional de Ciencias neuroldgicas de Lima
Per(, por Gutiérrez y cols con 73 pacientes con diagnostico de enfermedad de Parkinson ,
se refiere que todas las dimensiones de la PDQ 39 excepto soporte social e incomodidad
general se relacionaron significativamente con la UPDRSIII, lo cual es muy similar con la
presente investigacion, en la que se encontré relacion significante entre la escala UPDRS y
todas las dimensiones de la PDQ 39 a excepcidn de soporte social. En el estudio Peruano
mencionado, no encontraron que la edad ni la edad de inicio de la enfermedad afectaron la
calidad de vida; sin embargo hacen mencion al estudio de Kuopio y cols en el cual “la
edad se correlaciond sélo con los aspectos fisicos y la vitalidad de la calidad de vida™ lo
cual se corrobora en el presente estudio donde se encontrd que el mayor compromiso en
la calidad de vida se presentd en los rangos de edad de las personas mayores.

Cano R y Cols en el 2010, encontraron correlacion significativa entre la escala de Schwab y
England, que mide el estadio funcional de los pacientes con enfermedad de Parkinson, y
las dimensiones de movilidad, actividades de la vida diaria, estado cognitivo y
comunicacion del PDQ 39; en el presente estudio la correlacion fue significante entre la
escala de Schwab y England y todas las dimensiones de la PDQ 39.
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En la presente investigacion, la asociacion de la enfermedad de Parkinson con la
discapacidad, se realiz6 mediante el uso del WHO-DAS 11 (Cuestionario para la evaluacion
de discapacidad de la Organizacion Mundial de la salud); los participantes presentaron una
media global de 46.82. Las areas con mayor indice de discapacidad fueron capacidad para
moverse con una media de 60.31 seguido de actividades de la vida diaria (57.19) y
autocuidado (48.60); las menos comprometidas fueron comunicacion (35.44) vy
relacionarse con otros (38.74). ElI comportamiento del grado de discapacidad de la
poblacién con enfermedad de Parkinson evaluada, coincide con lo reportado en un estudio
Italiano realizado por Raggi A, y Cols (43), donde la poblacion de 96 pacientes con
enfermedad de Parkinson, mostr6 un comportamiento similar en la condicion de
discapacidad con excepcion en el area de participacion en la sociedad donde se refleja
mayor compromiso. De igual manera, el presente estudio mostrd el mismo comportamiento
con relacion al compromiso en las diferentes areas del WHO-DAS 1l que el reportado por
Arun, M.P. y Cols (42) realizado en la India con 46 pacientes evidenciando la misma
diferencia con relacion al estudio anterior en el area de participacion en la sociedad.

Las variables de género, régimen de salud y estrato socioecondmico no mostraron relacion
significativa con ninguna de las areas de discapacidad ni con el resultado global. Las
medias de discapacidad global fueron menores en el grupo de pacientes con mejor nivel
educativo; y se encontrd relacion significativa con los dominios de comprension y
comunicacion, autocuidado y actividades de la vida diaria de la escala WHO-DAS II.

En la variable de Estado civil se encontrdé un mayor compromiso en la condicién de
discapacidad en las personas viudas y separadas, lo cual corrobora la importancia de contar
con una red de apoyo familiar sélida ante la presencia de una discapacidad; se evidencio
también en la poblacién estudiada que las personas mayores (rango entre 80 y 90 afios de
edad) presentaban mayor discapacidad global que la poblacion mas joven , lo cual es
coherente con el hecho que las personas mayores ademas de su enfermedad de Parkinson,
presentan cambios fisioldgicos que se derivan del proceso de envejecer, llevandolos a una
situacion de fragilidad que los hace méas vulnerables.

En cuanto al diagndstico de la enfermedad de la muestra total de las personas participantes
en el presente estudio la mayoria solo presentd diagndstico de Parkinson en un 63.2%
mientras un 36.8% tiene diagndstico de Parkinson mas otras enfermedades asociadas y
mostré  correlacion significante con los dominios de comprensién y comunicacion,
actividades de la vida diaria y global del WHO-DAS II; en cuanto a las dimensiones de la
escala de calidad de vida, se encontré relacién significante con las dimensiones de
movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento, comunicacion y global de la escala
PDQ 39, esta ultima con una media de 48.29; Lo encontrado anteriormente puede deberse a
que en este estudio las enfermedades asociadas a Parkinson en su mayoria estuvieron
representadas por enfermedad cerebrovascular la cual genera compromiso no solo a nivel
de desempefio motor sino también cognitivo y de la comunicacion.
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En un estudio de Gonzales B, Garcia G y Cols, segun los diferentes estadios de Hoehn y
Yhar la evolucién de la enfermedad a través del tiempo afecta el desempefio en las
actividades de autocuidado generado por el enlentecimiento que da lugar a ciertos grados
de dependencia, la situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Parkinson,
sus necesidades y sus demandas. El presente estudio contd con representacion de personas
con EP en todos los estadios de la escala de H&Y'; se encontrd correlacion significante con
todos los dominios del WHO-DAS 1l y relaciéon significante y positiva entre las
dimensiones de movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento y comunicacion de
la escala PDQ 39. Estos ultimos resultados concuerdan con lo reportado por Cano — de la
Cuerda y cols (108) y Gutiérrez y cols (111) en el 2010, en donde los primeros reportan
que con una poblacion de 33 pacientes con EP entre los estadios | y Il encontro
correlacion  significativa y positivas entre H & Y y los apartados de movilidad,
actividades de la vida diaria, bienestar, apoyo social , estado cognitivo y comunicacion del
PDQ 39; Gutiérrez y Cols por su parte, encontraron correlacion con casi todas las
dimensiones del PDQ-39 excepto sensacion de bienestar y soporte social (111)

Al comparar la relacion de las dimensiones de la escala PDQ 39 con los dominios del
cuestionario para la evaluacion de la discapacidad WHO-DAS Il y los resultados globales
de ambas escalas, se encontrd significancia entre todos los dominios del WHO-DAS v las
areas de movilidad, actividades de la vida diaria, conocimiento, comunicacion y el global
de la PDQ 39 lo cual como lo menciona MP Arun y cols en el 2011 (42), los dominios de
discapacidad en la Enfermedad de Parkinson se correlacionan negativamente con el
bienestar fisico, psicoldgico y social lo que sugiere que la discapacidad tiene un efecto
negativo en la calidad de vida.
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9. CONCLUSIONES

De los participantes en este estudio, el 56.1% corresponde al género masculino con un
mayor porcentaje de personas entre los 80 a 90 afios correspondiente al 40.4% y un
diagnostico de enfermedad de Parkinson en un 63.2% mientras el 36.8% restantes
presentaron enfermedad de Parkinson mas otras enfermedades, con un promedio en el
tiempo de evolucidn de la enfermedad entre 3 y 10 afios con una mediana de 5 afios. La
mayoria de la muestra estaba representada por personas casadas y viudas, pertenecientes a
estratos socioecondmicos cuatro, seguidos por los estratos tres y cinco; respecto al nivel
educativo el 29.8% no completaron estudios primarios y el 17.5% terminaron la educacion
basica primaria y los estudios universitarios respectivamente; el 66.7% pertenecen al
régimen contributivo.

En la variable de Estado civil se encontr6 un mayor compromiso en la percepcion de
calidad de vida en las personas viudas y separadas, lo cual corrobora la importancia de
contar con una red de apoyo familiar solida ante la presencia de una discapacidad.

Se usO la escala de evaluacion de la enfermedad de Parkinson (UPDRS) la cual permite
analizar la progresion de la enfermedad. Al aplicarla, se encontré un una media global de
32.22; y mayor compromiso en las partes de exploracion motora con una media de 39.10
seguido de actividades cotidianas con una media de 34.04.

La evaluacion del grado de discapacidad usando el instrumento WHO-DAS Il de 36 items,
mostrd un grado de discapacidad global moderado con una media de 46.82. Los dominios
donde se evidencié mayor compromiso fueron la capacidad para moverse y el desempefio
en las actividades de la vida diaria; los menos comprometidos la comprension y
comunicacion 'y las relaciones con otras personas. Ninguna de las variables
sociodemogréficas estudiadas mostrd relacion significante con la discapacidad global. Las
variables clinicas en las que se encontrd relacion significante con el WHO-DAS 11 global,
fueron enfermedades asociadas, todas las partes de la UPDRS, los Estadios de Hoehn y
Yahr y la escala de Schwab y England.

Respecto a la calidad de vida, la media global fue de 38.46 y las dimensiones donde se
evidencié mayor compromiso son las de movilidad con una media de 55.22 seguida de
actividades de la vida diaria y sensacion de bienestar con medias de 48.29 Y 35.01
respectivamente. Las variables nivel educativo y estado civil presentaron relacion
significante con el global de la escala PDQ 39; en cuanto a las variables clinicas, las
enfermedades asociadas y todas las partes de la UPDRS mostraron relacién significante
con la global de la escala de calidad de vida.

Al analizar la relacién entre las escalas WHO-DAS 11 Y PDQ 39 se encontrd relacion
significante entre los globales de las dos escalas, y entre todos los dominios del
cuestionario de discapacidad y las dimensiones de movilidad, actividades de la vida diaria,
conocimiento y comunicacion de la escala PDQ 39.
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10. RECOMENDACIONES

El estudio mostro resultados que aportan al conocimiento de la calidad de vida y la
condicion de discapacidad de las personas con enfermedad de Parkinson de la ciudad
de Cali, por lo que seria importante realizar investigaciones que involucren estos
aspectos en personas con esta misma patologia de otras regiones de Colombia, lo cual
permitiria generalizar los resultados encontrados.

Considerando que la enfermedad de Parkinson es una patologia progresiva, una
limitante del presente estudio es su caracter transversal que no permite dar cuenta de la
progresion de la enfermedad y sus manifestaciones en los individuos que la padecen,
por tal motivo se recomienda la realizacion de estudios longitudinales que permitan
estudiar una condicion de salud tan compleja y tomar mejores decisiones de su
seguimiento y manejo.

El muestreo por conveniencia que se realizd en este estudio no permite dar cuenta de la
condicion de estas personas en otros entornos. Se recomienda para futuras
investigaciones realizar muestreos probabilistico estratificado que permita contar una
muestra mas diversa en términos de edad, genero, tiempo de evolucion de la
enfermedad, diagndsticos asociados, estratos socioecondémicos, condicion laboral y
nivel educativo.

Otras investigaciones deben estudiar las acciones realizadas en fisioterapia para la
poblacién de personas con Parkinson, que permita conocer si estas dan respuesta a las
necesidades segun su condicion de discapacidad y calidad de vida mirada de manera
integral y no solo desde la deficiencia motora.

Es importante mediante la realizacién de investigaciones, que se usen otras escalas que
permitan conocer problemas especificos de la poblacion con enfermedad de Parkinson
como la depresion, pues es un aspecto que la literatura refiere como factor de gran
impacto en la condicion de discapacidad y calidad de vida de las personas con lesiones
neurolodgicas.

El uso del instrumento WHO-DAS Il debe ser un elemento de uso frecuente en las

investigaciones realizadas por los profesionales de la Neurorehabilitacion, pues da una
clara informacion sobre la condicion de discapacidad de las poblaciones estudiadas.
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ANEXO 1.

COSTO TOTAL DEL PROYECTO

RECURSO HUMANO | MOMENTO COSTO TOTAL
3 Investigadores Todo el proyecto $9.504.000
Director de tesis Todo el proyecto $1.200.000
Estadistico Seleccion, disefio, prueba y ajustes $1.500.000
de instrumentos.
Organizacion y procesamiento de la
informacion.
3 Evaluadores Calibracion de los evaluadores para | $1.080.000
el uso de los instrumentos de
recoleccién de informacion.
Recoleccion de la informacion.
TOTAL TALENTO $13.284.000
HUMANO
RECURSOS FISICOS
ELEMENTOS MOMENTO CANTIDAD | COSTO TOTAL
Resma de papel Todo el proyecto 3 36.000
Lapiceros Todo el proyecto 10 30.000
Fotocopias Recoleccion de la 2000 100.000
informacion.
Cartuchos Todo el proyecto 4 400.000
Gastos de Recoleccion de la 600.000
transporte informacion
Escritura, Socializacion de la 1 1.000.000
revisiény informacion.
presentacion
para publicacion
de articulo a
revista anexada.
TOTAL 2.166.000
MATERIALES
TOTAL 17.616.000
PROYECTO
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ANEXO 2
INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE INFORMACION

CUESTIONARIO DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICAY
CLINICA DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON

Fecha de la Evaluacion:

Paciente No.

1. Usted a que régimen de Salud pertenece:
1. Subsidiado

Contributivo

Especial

Vinculado

Particular

Medicina Prepagada.

o gk wh

2. Origen o Lugar de Nacimiento
1. Nacionalidad
2. Departamento
3. Ciudad

3. Residencia o Procedencia
Ciudad, Corregimiento, Vereda

4. En que estrato socioecondmico esté ubicada su vivienda.
1

ok wpnE
o s w
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Clinicas

5. Diagnostico
1. Enfermedad de Parkinson.
2. Parkinson Juvenil
3. Parkinson Plus

6. Enfermedades Asociadas
1. Enfermedad Cerebro-vascular
2. Enfermedad Mental
3. Trauma Raquimedular
4. Otra discapacidad que afecte el grado de funcionalidad de la persona.

7. Porcentaje de dependencia segun la escala de la UPDRS
100% completamente independiente.
90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

. 20%

10.10%

11.0 Funciones automaticas vegetativas

© N OAEWDNPRE
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ANEXO 3.
ESCALA DE EVALUACION UNIFICADA DE LA ENFERMEDAD DE
PARKINSON (UPDRS)

SUBESCALA |I: ESTADO MENTAL, COMPORTAMIENTO, HUMOR.
1.-Deterioro intelectual

0 = Nulo.

1 = Leve. Falta persistente de memoria con rememoracion parcial de eventos, sin otras
dificultades.

2 = Pérdida moderada de memoria con desorientacion y dificultad moderada para resolver
problemas complejos. Deterioro leve pero definido en las actividades en el hogar con
necesidad de estimulacion ocasional.

3 = Pérdida importante de la memoria con desorientacion temporal y a menudo espacial.
Deterioro importante en la resolucion de problemas.

4 = Pérdida importante de la memoria con preservacion de la orientacién personal. Incapaz
de emitir juicios o resolver problemas. Requiere mucha ayuda para el cuidado personal: No
puede estar solo.

2.-Alteracion del pensamiento (por demencia o por intoxicacion farmacoldgica)

0 = Ausente.

1 = Suefios vividos.

2 = Alucinaciones benignas con preservacion del discernimiento.

3 = Alucinaciones o ideas delirantes ocasionales o frecuentes; sin discernimiento, que
pueden interferir con las actividades diarias.

4 = Alucinaciones persistentes, ideas delirantes a psicosis floridas persistentes; incapaz de
cuidarse solo.

3.- Depresion

0 = Ausente.

1 = Periodos de tristeza o sentimientos de culpa mas frecuentes do lo habitual, nunca
mantenidos durante dias 0 semanas.

2 = Depresion sostenida (1 semana 0 mas).

3 = Depresion sostenida con sintomas vegetativos (insomnio, anorexia, pérdida de peso,
falta de interés).

4 = Depresion sostenida con sintomas vegetativos y pensamientos o intentos de suicidio.
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4.-Motivacion e iniciativa

0 = Normal.

1 = Leve; olvidos compatibles con falta de atencion hacia los acontecimientos, sin otras
dificultades.

2 = Pérdida de iniciativa o desinterés en la eleccidn de actividades (no rutinarias).

3 = Pérdida de iniciativa o desinterés en las actividades rutinarias diarias.

4 = Ausente, pérdida completa de motivacion.

SUBESCALA Il: ACTIVIDADES COTIDIANAS (DETERMINAR PARA
FENOMENO ""ON/OFF')

5.-Lenguaje

0 = Normal.

1 = Levemente afectado. Ninguna dificultad para ser comprendido.
2 = Moderadamente afectada. Ocasionalmente debe repetir la frase.
3 = Gravemente afectado. Frecuentemente debe repetir.

4 = Ininteligible la mayor parte del tiempo.

6.-Salivacion

0 = Normal.

1 = Aumento discreto pero evidente de la saliva en la boca; puede haber babeo nocturno.
2 = Exceso moderado de saliva; puede presentar babeo minimo durante el dia.

3 = Exceso evidente de saliva con algun babeo.

4 = Babeo marcado; requiere el uso constante del pafiuelo.

7.-Deglucion

0 = Normal.

1 = Atragantamientos infrecuentes.

2 = Atragantamientos ocasionales.

3 = Necesita administrarse dieta blanda.

4 = Precisa alimentacidn por sonda nasogastrica o gastrostomia.

8.-Escritura

0 = Normal.

1 = Escritura discretamente lenta con letra pequefia.

2 = Moderadamente lenta o pequefia, todas las palabras son legibles
3 = Gravemente afectada no todas las palabras son legibles.

4 = La mayoria de las palabras son ilegibles.
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9.-Cortar alimentos y manejar cubiertos

0 = Normal.

1 = Algo lento y torpe, pero no necesita ayuda.

2 = Puede contar la mayoria de los alimentos, aunque torpe y lentamente; requiere algo de
ayuda

3 = Los alimentos pueden ser cortados por otra persona, pero aun puede alimentarse si lo
hace lentamente.

4 = Necesita ser alimentado.

10.-Vestido

0 = Normal.

1 = Algo lento, pero no requiere ayuda.

2 = Ayuda ocasional para abotonarse, introducir brazos en las mangas.
3 = Necesita ayuda importante, pero puede realizar algunas cosas solo.
4 = Desvalido.

11.- Higiene

0 = Normal.

1 = Algo lento, pero no necesita ayuda.

2 = Necesita ayuda pare ducharse o bafarse: muy lenta en el aseo personal.

3 = Requiere ayuda para lavarse, cepillarse los dientes, peinarse o ir al lavabo.
4 = Sonda de Foley u otras ayudas mecanicas.

12.-Girarse en la cama y ajustarse las sabanas

0 = Normal.

1 = Algo lento y torpe, pero no precisa ayuda.

2 = Puede girarse solo y ajustarse las sabanas, pero con gran dificultad.

3 = Puede iniciar el movimiento, pero no girarse completamente, a ajustar las sabanas sin
ayuda.

4 = Desvalido.

13.-Caidas (no relacionadas con bloqueos)

0 = Ausentes.

1 = Caidas infrecuentes.

2 = Caidas ocasionales, menos de una vez por dia.
3 = Cae una media de una vez por dia.

4 = Cae maés de una vez por dia.
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14.-Bloqueos

0 = Ausente

1 = Bloqueo infrecuente durante la macha: puede tener vacilaciones al iniciar la marcha
2 = Bloqueo ocasional durante la marcha.

3 = Bloqueos frecuentes. En ocasiones cae por ese motivo

4 = Caidas frecuentes debidas a los bloqueos.

15.-Deambulacion

0 = Normal.

1 = Dificultad leve. Puede no balancear los brazos o tender a arrastra las pies.
2 = Dificultad moderada, pero necesite poca 0 ninguna asistencia.

3 = Trastorno importante de la macha, necesita asistencia.

4 = Imposibilidad para caminar, incluso con asistencia.

16.-Temblor

0 = Ausente.

1 = Leve o raramente presente.

2 = Moderado; molesto para el paciente.

3 = Grave: interfiere en muchas actividades.

4 = Muy evidente; interfiere con la mayoria de las actividades.

17.-Quejas sensitivas relacionadas con el parkinsonismo

0 = Ausentes.

1 = Ocasionalmente presenta entumecimiento, hormigueo o dolorimiento leve.

2 = Frecuentemente, presenta entumecimiento, hormigueo o dolorimiento; pero no penso.
3 = Sensaciones dolorosas frecuentes.

4 = Dolor significativo.

SUBESCALA Il1: EXPLORACION MOTORA

18.-Habla

0 = Normal.

1 = Ligera pérdida de expresion, diccion y/o volumen.

2 = Monotona, farfullante; pero se le entiende; moderadamente deteriorada.
3 = Deterioro evidente, dificultad para entenderle.

4 = Ininteligible.
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19.-Expresion facial

0 = Normal.

1 = Leve hipomimia.

2 = Disminucion leve pero evidente de la expresion facial.

3 = Hipomimia moderada; labios separados ocasionalmente.

4 = Facies fija o de mascara con perdida importante o complete de la expresion facial:
labios separados 0,5 cm a mas.

20.-Temblor de reposo

0 = Ausente.

1 = Leve o presente infrecuentemente.

2=De amplitud ligera y persistente, o de amplitud moderada pero presente
intermitentemente.

3 = Moderado en amplitud y presente la mayor parte del tiempo.

4 = Gran amplitud y presente la mayor parte del tiempo.

21.-Temblor postural o de intencién en las manos

0 = Ausente.

1 = Leve; presente en movimientos intencionados.

2 = Amplitud moderada; presente en movimientos de intencion.
3 = Amplitud moderada tanto postural como de intencion.

4 = Amplitud macada; interfiere con la alimentacion.

22.-Rigidez (Evaluacion en base a los movimientos pasivos de grandes articulaciones,
con el paciente relajado y sentado. No tener en cuenta el fendmeno de '‘rueda
dentada’)

0 = Ausente.

1 =Leve o detectable Unicamente cuando se provocan movimientos en espejo 0 de otro
tipo.

2 = Leve 0 moderada.

3 = Marcada, pero se consigue facilmente la amplitud completa del movimiento.

4 = Grave, la amplitud del movimiento se alcanza con dificultad.

23.-Movimiento de pinza (el paciente debe golpear el dedo pulgar con el indice en
rapida sucesion y con la mayor amplitud posible)

0 = Normal.

1 = Leve enlentecimiento y/o reduccion de amplitud.

2 = Deterioro moderado. Cansancio precoz y evidente. Puede presentar detenciones
ocasionales del movimiento.
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3 = Deterioro grave. Frecuentes vacilaciones al iniciar el movimiento.
4 = Apenas puede realizar la prueba.

24.-Movimiento de manos (el paciente abre y cierra las manos en rapida sucesion con
la maxima amplitud posible. Cada mano por separado):

0 = Normal.

1 = Leve enlentecimiento y/o reduccion de la amplitud.

2 = Deterioro moderado. Cansancio precoz y evidente. Puede presentar detenciones
ocasionales del movimiento.

3 = Deterioro grave. Vacilaciones frecuentes al iniciar movimientos o detenciones durante
los mismos.

4 = Apenas puede realizar la prueba.

25.-Movimientos alternantes rapidos (movimientos de prono-supinacion de manos,
vertical u horizontalmente, con la mayor amplitud posible, ambas manos
simultaneamente):

0 = Normal.

1 = Leve enlentecimiento y/o reduccion en amplitud.

2 = Deterioro moderado. Cansancio precoz y evidente. Puede presentar detenciones
ocasionales del movimiento.

3 = Deterioro grave. Vacilaciones frecuentes al iniciar movimientos o detenciones durante
los mismos.

4 = Apenas puede realizar la prueba.

26.-Agilidad de las extremidades inferiores (el paciente golpea con el talén en una
rapida sucesion de movimientos, levantando todo el pie. La amplitud deberia ser de
7,5 cm. aproximadamente)

0 = Normal.

1 = Leve enlentecimiento y/o reduccion de amplitud.

2 = Deterioro moderado. Cansancio precoz y evidente. Puede presentar detenciones
ocasionales del movimiento.

3 = Deterioro grave. Vacilaciones frecuentes al iniciar movimientos o detenciones durante
los mismos.

4 = Apenas puede realizar la prueba.

27.-Levantarse de la silla (el paciente intenta levantarse de una silla con respaldo
recto, con los brazos cruzados sobre el pecho).

0 = Normal.

1 = Lento, o puede necesitar mas de un intento.
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2 = Se incorpora apoyandose en los brazos de la silla.

3 = Tiende a caer hacia atrés y puede necesitar mas de un intento, pero puede levantarse sin
ayuda.

4 = Incapaz de levantarse sin ayuda.

28.-Postura

0 = Normalmente erecto.

1 = No del todo recto, postura ligeramente encorvada; podria ser normal para una persona
mayor.

2 = Postura moderadamente encorvada; francamente anormal; puede estar ligeramente
inclinado hacia un lado.

3 = Postura gravemente encorvada, con cifosis: Puede estar moderadamente inclinado hacia
un lado.

4 = Flexion muy evidente con anomalia postural extrema.

29.-Estabilidad postural (Respuesta a un desplazamiento posterior brusco producido
por un tiron de hombros, con el paciente de pie, los o0jos abiertos y los pies ligeramente
separados. El paciente debe estar avisado).

0 = Normal.

1 = Retropropulsion, que recupera sin ayuda.

2 = Ausencia de respuesta postural; caeria si no fuera sujetado por el explorador.

3 = Muy inestable, tiende a perder el equilibrio espontaneamente.

4 = Incapaz de caminar incluso con asistencia.

30.-Marcha

0 = Normal.

1 = Camina lentamente, puede arrastrar los pies con pasos cortos; ausencia de celeridad o
propulsion.

2 = Camina con dificultad pero no requiere ayuda; puede presentar cierta celeridad, pasos
cortos o propulsion.

3 = Alteracion importante de la marcha, que requiere asistencia.

4 = Incapacidad para caminar incluso con asistencia.

31.-Hipocinesia y bradicinesia del cuerpo (Combina lentitud, vacilacion, disminucion
del braceo, escasa amplitud y pobreza general de movimientos)

0 = Ausencia.

1 = Enlentecimiento minimo, que podria ser normal para algunas personas. Amplitud
posiblemente reducida.
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2 =Grado leve de enlentecimiento y pobreza de movimientos, claramente anormal.
Alternativamente cierta reduccion de la amplitud.

3 = Enlentecimiento moderado, pobreza o escasa amplitud de movimientos.

4 = Enlentecimiento evidente, pobreza a escasa amplitud del movimiento.

SUBESCALA IV: COMPLICACIONES DEL TRATAMIENTO
A. Discinesias

32.-Duracion. ¢En qué porcentaje del dia estan presentes las discinesias? (informacion
histérica):

0 = Ausencia.

1 =1-25% del dia.

2 = 25-50% del dia.
3 =30.75% del dia.
4 = 75-100% del dia.

33.-Incapacidad (Informacion histérica: Puede modificarse por la exploracion en la
consulta):

0 = Nada incapacitantes.

1 = Levemente incapacitantes.

2 = Moderadamente incapacitantes.

3 = Gravemente incapacitantes.

4 = Completamente incapacitado.

34.-Discinesias dolorosas ¢ Cuan dolorosas son las discinesias?
0 = Ausencia de discinesias dolorosas.

1 = Dolor leve.

2 = Dolor moderado.

3 = Dolor severo.

4 = Dolor muy severo.

35.-Presencia de distonia matinal precoz (informacion histérica):

0 = No.
1=Si.
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B. Fluctuaciones clinicas

36. ¢Puede predecirse la aparicion de episodios ""off"" un tiempo determinado tras la
toma de una dosis de medicacion?

37.;Aparecen episodios "off” de forma impredecible después do una dosis do
medicacion?

38. ¢Se inician bruscamente algunos de los episodios *"off'* (por ej.: en unos pocos
segundos)?

0 = No.
1=Si.

39. ;En qué proporcion de las horas diurnas esta el paciente en off’?
0 = Ninguna.

1 =1-25% del dia.

2 = 26-50% del dia.

3 =51-75% del dia.

4 =76-100% del dia.

C. Otras complicaciones

40. ¢ El paciente presenta anorexia, nauseas o vomitos

41. ¢ Presenta el paciente algun trastorno del suefio (por ej.: insomnio o hipersomnia)?
0 = No.

1=Si.

42. ;Presenta el paciente ortostatismo sintomatico?
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SUBESCALA V: ESTADIOS DE HOEHN Y YAHR

Estadio 0.0 Ausencia de signos de enfermedad.

Estadio 1.0 Enfermedad unilateral.

Estadio 1.5 Enfermedad unilateral més afectacion axial.

Estadio 2.0 Enfermedad bilateral sin afectacion del equilibrio.

Estadio 2.5 Enfermedad bilateral leve con recuperacion tras "pull test".

Estadio 3.0 Enfermedad bilateral leve a moderada; cierta inestabilidad postural, fisicamente
autonomo.

Estadio 4.0 Incapacidad grave: aun es capaz de caminar 0 mantenerse en pie sin ayuda.
Estadio 5.0 Confinado en una silla de ruedas o postrado, a menos que reciba ayuda.

SUBESCALA VI: ESCALA DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA DE
SCHWAB Y ENGLAND

100% Completamente independiente. Capaz de realizar todas las tareas sin enlentecimiento,
dificultad o deterioro. Esencialmente normal, sin conciencia de dificultad alguna.

90% Completamente independiente. Capaz de realizar todas las tareas con cierto grado de
enlentecimiento, dificultad o deterioro. Puede necesitar el doble de tiempo. Comienza a ser
consciente de su dificultad.

80% Completamente independiente en la mayoria de las tareas. Necesita el doble de
tiempo. Consciente do sus dificultades y lentitud.

70% No es totalmente independiente. Mayor dificultad con algunas tareas. Para algunas
necesita 3 6 4 veces mas de tiempo. Ocupa la mayor parte del dia con tareas.

60% Cierta dependencia. Puede hacer la mayoria de tareas, pero de manera
extremadamente lenta y con mucho esfuerzo. Errores; algunas tareas son imposibles.

50% Mas dependiente. Precisa ayuda en la mitad de las cosas, mas lento etc. Dificultad con
todo.

40% Muy dependiente. Puede colaborar en todas las tareas, pero pocas puede hacerlas solo.
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30% En ocasiones realiza, con esfuerzo, algunas pocas tareas 0 comienza a hacerlas solo.
Necesita mucha ayuda.

20% No realiza nada solo. Proporciona cierta colaboracion en algunas tareas, invalidez
importante.

10% Totalmente dependiente, incapaz. Completamente invalido.

0% Funciones automaticas vegetativas, tales como deglucion, miccion y defecacion estan
alteradas. Postrado.
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ANEXO 4.

FORMATO DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA PDQ-39

Cuestionario de calidad de vida en la Enfermedad de Parkinson (PDQ-39)

Autores: V. Peto et al, 1995 (Validada por P Martinez Martin et al 1998)

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces

Frecuentemente

Siempre o incapaz de hacerlo ( si es
aplicable)

AIWIN L O

SENALE CON QUE FRECUENCIA HA PRESENTADO, COMO CONSECUENCIA DE
LA ENFERMEDAD DE PARKINSON Y DURANTE EL ULTIMO MES, LAS

SIGUIENTES SITUACIONES.

Como consecuencia de la Enfermedad de Parkinson, ¢con qué frecuencia ha tenido durante
el ultimo mes los siguientes problemas o sentimientos?

ACTIVIDAD

1. Dificultad para realizar las
actividades de ocio que le gustaria
hacer

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

3. Dificultad para cargar con
paquetes o las bolsas de la compra

4. Problemas para caminar una
distancia de unos 750 metros

5. Problemas para caminar unos
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100 metros

6. Problemas para dar una vuelta
alrededor de casa con tanta
facilidad como le gustaria

7. Problemas para moverse en sitios
publicos

8. Necesidad de que alguien le
acompariara cuando salia a la calle

9. Sensacion de miedo o
preocupacion por si se caia en
publico

10. Permanecer confinado en casa
mas tiempo del que usted desearia

11. Dificultades para su aseo
personal

12. Dificultades para vestirse solo

13. Problemas para abotonarse la
ropa o atarse los cordones de los
zapatos

14. Problemas para escribir con
claridad

15. Dificultad para cortar los
alimentos.

16. Dificultades para sostener un
vaso 0 una taza sin derramar el
contenido.

17. Sensacion de depresion

18. Sensacion soledad y
aislamiento

19. Sensacion de estar lloroso o con
ganas de llorar

20. Sensacioén de enfado o
amargura

21. Sensacioén de ansiedad o
nerviosismo

22. Preocupacion acerca de su
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futuro

23. Tendencia a ocultar su
Enfermedad de Parkinson a la
gente

24. Evitar situaciones que
impliquen comer o beber en
publico

25. Sentimiento de verglienza en
publico debido a tener la
Enfermedad de Parkinson

26. Sentimiento de preocupacion
por la reaccion de otras personas
hacia usted

27. Problemas en las relaciones

personales con las personas intimas

28. Falta de apoyo de su esposo/a 0

pareja de la manera que usted
necesitaba (Si usted no tiene
esposo/a o pareja marque esta
casilla, por favor)

29. No ha recibido apoyo de sus
familiares 0 amigos intimos de la
manera que usted necesitaba

30. Quedarse inesperadamente
dormido durante el dia

31. Problemas para concentrarse;
por ejemplo, cuando lee o ve la
television

32. Sensacién de que su memoria
funciona mal.

33. Alucinaciones o pesadillas
inquietantes

34. Dificultad al hablar

35. Incapacidad para comunicarse
adecuadamente con la gente

36. Sensacidon de que la gente le
ignora
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37. Calambres musculares o
espasmos dolorosos

38. Molestias o dolores en las
articulaciones o en el cuerpo

39. Sensaciones desagradables de
calor o frio
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ANEXO 5.
FORMATO DE EVALUACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD WHODAS I1

WHO-DAS II
CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDADES

SECCION 1. Hoja Inicial

LOS ITEMS F1-F6 DEBEN SER COMPLETADOS POR EL ENTREVISTADOR, ANTES DE
COMENZAR LA ENTREVISTA

F1  NUMERO DE IDENTIFICACION DEL
ENTREVISTADO # | | \ | | |

CENTRO # ENTREVISTADO #
F2 NUMERO DE IDENTIFICACION DEL
ENTREVISTADOR # | | |
CENTRO # ENTREVISTADOR #
F3 NUMERO DE ENTREVISTA Primera Entrevista 1
Segunda Entrevista 2
F4 FECHA DE LA ENTREVISTA / /

Mes dia afo

F5 SISE TRATA DE LA SEGUNDA ANOTE EL NUMERO DE DIAS
ENTREVISTA, INDIQUE EL NUMERO DE o
DIAS TRANSCURRIDOS ENTRE LA
PRIMERA Y LA SEGUNDA ENTREVISTA

F6 MUESTRA (MARQUE SOLO UNA) Poblacion general 1

Problemas relacionados 2
Con las drogas.

Problemas relacionados 3
Con el alcohol

Problema de salud mental 4
Problemas fisicos 5
Otros (especifique) 6

SECCION 2. Datos Demograficos y de Indole General

PREAMBULO
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Esta entrevista ha sido desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud con el fin de entender mejor las
dificultades que puedan tener las personas debido a su estado de salud. Quiero que sepa que la informacion

que nos proporcione durante el transcurso de esta entrevista sera confidencial y utilizada exclusivamente con
fines de investigacion.

EN EL CASO DE ENTREVISTADOS PROCEDENTES DE LA POBLACION GENERAL (NO DE
POBLACION CLINICA), DIGA: aunque usted este sano(a) y no tenga dificultades, me gustaria hacerle
todas las preguntas incluidas en esta entrevista, para asi obtener una informacién completa.

Comenzare con algunas preguntas generales:

Al ANOTE SEXO OBSERVADO Femenino 1
Masculino 2
A2 ¢ Cuéntos afios tiene? [ afos
A3 ¢ Cuantos afios en total estudio en la escuela
Colegio, instituto, universidad, etc..? / afios
Ad ¢Cual es su estado civil actual?
(SELECCIONE LA OPCION MAS
ADECUADA) Nunca he estado casado(a) 1
Actualmente esta casado (a) 2
Separado (a) 3
Divorciado (a) 4
Viudo (a) 5
Viviendo en pareja 6
A5 ¢ Cudl de las siguientes opciones describe mejor
Su situacion de trabajo? ) )
(SELECCIONE LA OPCION MAS
ADECUADA) Asalariado (a) 1
Trabaja por su propia cuenta, 2
Como por ejemplo en su propio
Negocio o empresa agricola (finca)
Trabajo sin pago/ de gratis, 3
Como por ejemplo voluntario,
Obras de caridad, etc.
Estudiante 4
Responsable de las actividades
De la casa 5
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Jubilado (a) 6

Desempleado (a) (por motivos

De salud) 7
Desempleado(a) por otros

Motivos) 8
Otras (especifique) 9

SECCION 3. Revision de la Salud General

PROBLEMAS DE SALUD FISICA
Ahora, me gustaria que hablemos acerca de su salud. Comencemos por los problemas de salud fisica, me
refiero a una enfermedad, o lesién. Teniendo en cuenta esta definicién,

B1 ¢Tiene algun problema de salud fisica? No 1
Si 2
B2 En los ultimos 30 dias, {Como ha sido su salud fisica? Muy buena 1
(LEA AL ENTREVISTADO LA ESCALA DE Buena 2
RESPUESTAS) Regular 3
Mala 4
Muy mala 5

PROBLEMAS DE SALUD MENTAL

Ahora me gustaria preguntarle acerca de problemas mentales 0 emocionales (o de los nervios): Estos pueden
ser desde el estrés causado por problemas de la vida diaria hasta formas mas especificas de enfermedad
mental.

B3 ¢ Tiene algin problema mental o emocional (o de los No 1
Nervios? Si 2
B4 En los ultimos 30 dias, ;Como ha sido su salud
Mental o emocional (o de los nervios)? Muy buena 1
(LEA AL ENTREVISTADO LA ESCALA DE Buena 2
RESPUESTAS) Regular 3
Mala 4
Muy mala 5

SECCION 4. Revisién de las areas

El resto de esta entrevista trata sobre las dificultades que la gente a veces tiene debido a su estado de salud.
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Por estado de salud me refiero a una enfermedad u otros problemas de salud de corta o larga duracidn,
lesiones, problemas mentales o emocionales (o de los nervios) y problemas relacionados con el uso de alcohol
o drogas.

Puede que alguna de las preguntas se repita, pero de todas maneras le pido que las responda.

Le recuerdo que, cuando conteste a las preguntas, piensen en todas sus problemas de salud. Cuando le pida
gue me hable acerca de las dificultades que tiene a la hora de realizar una actividad, por favor, tome en
consideracion los siguientes aspectos

Aumento del esfuerzo

Malestar o dolor

Lentitud

Cambios en el modo que realiza la actividad.

A lo largo de toda esta entrevista, cuando esté respondiendo a cada pregunta me gustaria que pensara en los
Gltimos 30 dias

Me gustaria que respondiera a estas preguntas pensando en cuenta dificultad tiene usted cuando
realiza esta actividad segiin acostumbrada a hacerlo.

Cuando responda a las pregunta, utilice esta escala (LEA LA ESCALA EN VOZ ALTA): Ninguna, leve,
Moderada, Severa, Extrema/ No puede hacerlo.

AREA 1 Comprension y Comunicacion
Ahora le voy a hacer algunas preguntas sobre_comprensién y comunicacion.

SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA): ) i )
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad? Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN
CODIGO (A-E)

En los ultimos 30 dias, ¢ Cuanta dificultad ha tenido para:

Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Cddigo
e puede Dias
hacerlo

D1.1 Concentrarse en hacer algo 1 2 3 4 5
durante diez minutos? D1.1d
D1.2 Recordar las cosas importantes 1 2 3 4 5
que tiene que hacer? D1.2d
D1.3 Analizar y encontrar soluciones 1 2 3 4 5
a los problemas de la vida diaria? D1.3d
D1.4  Aprender una nueva tarea, 1 2 3 4 5
como por ejemplo llegar a un lugar D1.4d
en donde nunca ha estado?
D1.5 Entender en general lo que dice 1 2 3 4 5
la gente? D1.5d
D1.6 Iniciar 0 mantener una 1 2 3 4 5
conversacion? D1.6d
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Explore:

SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D1.1 — D1.6 SE PUNTUA POR ENCIMA

DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P1.1 ¢Cuanto le han afectado estas 1 4 5
dificultades en su vida?
AREA 2 Capacidad para moverse en su alrededor/entorno
Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades a la hora de moverse en su alrededor
SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA):
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad?
Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN CODIGO (A-E)
En los ultimos 30 dias, ;Cuénta dificultad ha tenido para:
Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Cddigo
e puede Dias
hacerlo
D2.1 Estar de pie durante largos 1 2 3 4 5
periodos de tiempo, como por D2.1d
ejemplo 30 minutos?
D2.2 Ponerse de pie cuando estaba 1 2 3 4 5
sentado (a)? D2.2d
D2.3 Moverse dentro de su casa? 1 2 3 4 5
D.2.3d
D2.4 Salir de su casa? 1 2 3 4 5
D2.4d
D25 Caminar largas distancias, 1 2 3 4 5
como un__kilébmetro [o algo D2.5d
equivalente]?

Explore

SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D2.1 — D2.5 SE PUNTUA POR ENCIMA

DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P2.1 ;Cuanto le han afectado estas 1 4 5
dificultades en su vida?
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AREA 3. Cuidado Personal

Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades en su cuidado personal.

SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA):
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad?

Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN CODIGO (A-E)

En los Gltimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para:

Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Coddigo
e puede Dias
hacerlo

D3.1 Bafiarse (lavarse todo el 1 2 3 4 5
cuerpo)? D3.1d

D3.2 Vestirse? 1 2 3 4 5
D3.2d

D3.3 Comer? 1 2 3 4 5
D3.3d

D3.4  Estar solo(a) durante unos 1 2 3 4 5
dias? D3.4d

Explore
SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D3.1 — D3.5 SE PUNTUA POR ENCIMA
DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P3.1 ¢Cuanto le han afectado estas 1 2 3 4 5
dificultades en su vida?

AREA 4 Relacionarse con otras personas

Ahora voy a preguntarle acerca de dificultades para relacionarse con otras personas. Por favor, recuerde que
solo le estoy preguntando acerca de dificultades debidas a problemas de salud fisica (tales como
enfermedades o lesiones), problemas mentales o emocionales (0 de los nervios), o problemas relacionados
con el uso de alcohol o drogas.

SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA):
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad?
Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN CODIGO (A-E)

En los dltimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para:
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Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Coddigo
e puede Dias
hacerlo

D4.1 Relacionarse con personas 1 2 3 4 5
que no conoce? D4.1d

D4.2 Mantener una amistad? 1 2 3 4 5
D4.2d

D4.3 Llevarse bien con personas 1 2 3 4 5
cercanas a usted? D4.3d

D4.4 Hacer nuevos amigos? 1 2 3 4 5
D4.4d

D4.5 Tener relaciones sexuales? 1 2 3 4 5
D4.5d

Explore:

SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D4.1 — D4.5 SE PUNTUA POR ENCIMA

DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P4.1 ;Cuanto le han afectado estas 1 2 3 4 5
dificultades en su vida?

AREA 5. Actividades de la vida diaria

e Actividades de la casa

Las siguientes preguntas se refieren a actividades que implican el realizar los quehaceres de la casa y cuidar

de las personas que conviven con usted o que le son cercanas.

Estas actividades incluyen cocinar, limpiar, hacer las compras, pagar las cuentas, sacar la basura, cortar el

césped, asi como el cuidado de otras personas y de sus propias pertenencias.

D5.1 Generalmente, ¢ Cuantas horas a la ANOTE EL NUMERO DE HORAS
Semana dedica a estas /
Actividades?

SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA):
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad?
Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN CODIGO (A-E)

Debido a su estado de salud, en los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para:

Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Cddigo
e puede Dias
hacerlo
D5.2 Cumplir con sus actividades de 1 2 3 4 5
la casa? D5.2d
D5.3 Realizar bien sus actividades 1 2 3 4 5
de la casa mas importantes? D53d
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D5.4 Acabar todo el trabajo de la 1 2 3 4 5
casa que tenia que hacer? D5.4d
D5.5 Acabar sus quehaceres de la 1 2 3 4 5
casa tan rapido como era necesario? D5.5d

SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D5.2 — D5.5 SE PUNTUA POR ENCIMA

DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P5.1 ¢Cuanto le han afectado estas 1 2 3 4 5
dificultades en su vida?
D5.6 En los dltimos 30 dias ¢durante ANOTE EL NUMERO DE DIAS /
cuantos dias disminuyé o dejé de
hacer sus quehaceres de la casa
debido a su estado de salud?
S| EL RECUDADRO ESTA MARCADO (EL ENTREVISTADO TRABAJA O ESTUDIA),
CONTINUE
DE LO CONTRARIO VAYA AL AREA 6
Ahora voy a hacerle algunas preguntas relacionadas con su trabajo.
D5.7 Generalmente, ¢Cuantas horas a la ANOTE EL NUMERO DE HORAS
Semana trabaja? /
SI ALGUNO DE LOS ITEMS SE PUNTUA POR ENCIMA DE 1 (NINGUNA):
PREGUNTE: ¢Cuantos dias ha estado presente esta dificultad?
Y ANOTE EL NUMERO DE DIAS SEGUN CODIGO (A-E)
Debido a su estado de salud, en los ultimos 30 dias, ¢Cuanta dificultad ha tenido para:
Ninguna | Lev | Moderado | Severa | Extrema/No | Coédigo
e puede Dias
hacerlo
D5.8 Llevar a cabo su trabajo diario? 1 2 3 4 5
D5.8d
D5.9 Realizar bien las tareas mas 1 2 3 4 5
importantes de su trabajo? D5.9d
D5.10 Acabar todo el trabajo que 1 2 3 4 5
necesitaba hacer? D5.10d
D5.11 Acabar su trabajo tan rapido 1 2 3 4 5
COmo era necesario? D5.11d
D5.12 ¢Ha tenido que reducir su nivel de trabajo debido a su No 1
Estado de salud? Si 2
D5.13 ¢Ha ganado menos dinero debido a su estado de salud? No 1
Si 2
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SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D5.8 — D5.11 SE PUNTUA POR ENCIMA

DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE:

dias ¢ha perdido medio dia 0 méas de
trabajo debido a su estado de salud?

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P5.2 (Cuanto le han afectado estas 1 2 3 4 5
dificultades en su vida?
D5.14 En cuantos de los ultimos 30 ANOTE EL NUMERO DE DIAS /

AREA 6. Participacion en Sociedad

Ahora voy a hacerle algunas preguntas relacionadas con su participacion en la sociedad, y con el impacto que
su problema de salud ha tenido sobre usted y su familia. Es posible, que algunas de estas preguntas se refieran

a problemas que comenzaron hace mas de un mes. Sin embargo, es importante que a la hora de contestarlas se
refiera exclusivamente a lo ocurrido durante los Gltimos 30 dias. De nuevo le recuerdo que al contestar a cada
una de las siguientes preguntas piense en los problemas de salud mencionados con anterioridad, por ejemplo,
problemas fisicos, problemas mentales 0 emocionales (o de los nervios), o problemas relacionados con el uso

de alcohol o drogas.

TENGA EN CUENTQA QUE EN LAS PREGUNTAS DE ESTA AREA NO SE PIDE QUE SE

ESPECIFIQUE EL NUMERO DE DIAS.

En los Gltimos 30 dias

Ninguna

Leve

Moderado

Severa

Extrema/No
puede
hacerlo

D6.1 ;Cuanta dificultad ha tenido para
participar, al mismo nivel que el resto
de las personas, en actividades de la
comunidad (por ejemplo, fiestas,
actividades  religiosas u  otras
actividades?

5

D6.2 (Cuanta dificultad ha tenido
debido a barreras u obsticulos
existentes en su alrededor (entorno)?

D6.3 ¢Cuanta dificultad ha tenido para
vivir con dignidad (o respeto) debido a
las actitudes y acciones de otras
personas?

D6.4 ;Cuénto tiempo ha dedicado a su
estado de salud o a las consecuencias
del mismo?

D6.5 ¢(Cuanto le ha afectado
emocionalmente su estado de salud?

D6.6 (Cuanto impacto econdmico ha
tenido para usted o para su familia su
estado de salud?

D6.7 ;Cuanta dificultad ha tenido su
familia debido a su estado de salud?
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D6.8 (Cuénta dificultad ha tenido para 1 2 3 4 5
realizar por si_mismo(a) cosas que le

ayuden a relajarse o disfrutar?

Explore: SI ALGUNO DE LOS ITEMS COMPRENDIDOS ENTRE EL D6.1 — D6.8 SE PUNTUA POR
ENCIMA DE 1 (NINGUNA), PREGUNTE

Ninguna Leve Moderado Severa Extrema/No
puede
hacerlo

P6.1 (En qué medida han interferido 1 2 3 4 5
estos problemas con su vida?

D6.2 En los dltimos 30 dias ANOTE EL NUMERO DE DIAS /

¢durante cuantos dias ha tenido

esas dificultades?

125



ANEXO 6
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MANIZALES
FACULTAD DE SALUD
GRUPO DE INVESTIGACION CUERPO MOVIMIENTO
FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION
EN INVESTIGACIONES

Perfil de funcionamiento y discapacidad de los pacientes con enfermedad de Parkinson de la
Ciudad de Cali en el 2011

Cali, YO, ,

una vez informado sobre los propoésitos, objetivos, procedimientos de evaluacién que se llevaran a
cabo en esta investigacion y los posibles riesgos que se puedan generar de ella, autorizo a los
fisioterapeutas: ANA MARCELA BOLANOS, BEATRIZ EUGENIA FERNANDEZ Y
GLORIA PATRICIA ARANGO, estudiantes de la Universidad Autonoma de Manizales del
programa de Maestria en NeuroRehabilitacion y a las personas que ellos asignen como evaluadores
para la realizacion de los siguientes procedimientos:

w

Aplicacion de las escalas de evaluacion UPDRS, WHODAS Il y la PDQ-39, que
respectivamente evallan la condicion de salud relacionada con la enfermedad de Parkinson, el
grado de discapacidad y la calidad de vida.

Registro de informacion sociodemogréfica.

Registro de informacidn sobre diagnéstico médico.

Revision de mi historia clinica en la Fundacion Parkinson de Colombia.

Adicionalmente se me informé que:

La participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, y en cualquier
momento tengo la libertad de retirarme de ella.

No se recibira beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto de
investigacion. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitan mejorar los
procesos de rehabilitacion en los pacientes con Enfermedad de Parkinson.

Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion serdn tratados
confidencialmente. Esta informacion sera archivada en papel y medio electrénico. El archivo
del estudio se guardara en la Universidad Auténoma de Manizales bajo la responsabilidad de
los investigadores.

Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al anonimato, los
resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas como empleadores,
organizaciones gubernamentales, compafiias de seguros u otras instituciones educativas.
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Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de

manera libre y espontanea.
HUELLA

Firma

CC No. de
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ANEXO 7.
SINTAXIS PARA LA OBTENCION DE PUNTUACIONES GLOBALES DEL
CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD WHODAS 11

Una vez desglosados los pasos necesarios para la obtencion de puntuaciones, a
continuacion se adjuntan las sintaxis de SPSS completas para cada una de las fases.

Como ya se ha mencionado, se trata de un desarrollo realizado por los técnicos de la
Organizacién Mundial de la Salud y que esté siendo utilizado por todos los grupos que
trabajan con el WHO-DAS II. Es por ello que se precisa trabajar bajo estas normas
protocolizadas, para poder generar unas puntuaciones estandarizadas del instrumento que
permitan posibles comparaciones entre todos los trabajos realizados. Sefialar, tanto para las
personas que habitualmente trabajan con el SPSS como para las que no conozcan el
programa en profundidad, la necesidad de extremar el cuidado en la denominacién de cada
una de las variables para no cometer errores a la hora de ejecutar los procesos de
ponderacion y recodificacion asi como en el trabajo final de produccion de puntuaciones
parciales y globales. Sutiles diferencias de nomenclatura o de inclusién de items
modificaran las puntuaciones haciendo que arrastremos errores dificilmente detectables en
los ulteriores analisis.
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EINTANIE PARA T A OB TEMNCION DE FUNTUACIONESE PARCIATES ¥ GLOBAILES EN
FERSONAS QUE NO FEATIFAN TN TRABATO REMITNER A THD:

RECODE D_1 (1=03 {(2=1}{3=2) (4=3} (5= INTO D 11.
RECODE D_2 (1=03 {2=1}{3=2) (4=3} (5= INTO D 12
RECODE D_3 (1=03 {2=1}{3=2) (4=3} (5=4) INTO D 13
RECODE D1l_ 4 (1=0) (2=13 (3=2} (4=3) 5= INTO D 14.
RECODE Dl_5 (1=0) (2=13(3=1} (4=23 (53=2) INTO D 15.
RECODE Dl_ 6 (1=0) (2=13(3=1} (4=23 (53=2) INTO D 1&.
RECODE D2_ 1 (1=03) (2=13(3=2) (4=3) 5= INTCO D21.
RECODE D22 (1=0) (2=1»(3=1) (4=23 (53=2) INTD D22
FRECOODE D23 (1=00 (2=13(3=1) (4=23 O5=20 INTO D23
FEECODE D2 4 (1=00 (2=13(3=2) (4=3) 5=8 INTO D24
RECODE D2 5 (1=0) (2=1)(3=2) (4=3) 5= INTO D25
RECODE D3_ 1 (1=0) (2=1)(3=1) (4=2) 53=2) INTO D31.
RECODE D3_ 2 (1=0) (2=1)(3=2) (4=3) 5=4) INTO D32.
RECODE D3_ 3 (1=00 (2=1)(3=1) (4=2) (3=2) INTO D33.
FRECODE D3_ 4 (1=0) (2=1) (3=1) (4=23) 53=2) INTO D34,
RECODE D 1 (1=0) (2=1)(3=1) (4=2) 53=2) INTO D11 .
RECODE D 2 (1=0) (2=1) (3=1) (4=273) 3=2) INTO D12
FRECODE D 3 (1=0) (2=1)(3=1) (4=273) (3=2) INTO D135
FRECODE D 4 (1=0) (2=1)(3=2) (4=3) (3=4) INTO D24,
RECODE D 5 (1=0) (2=1)(3=1) (4=27% (3=2) INTO D15
RECODE DS 2 (1=0) (2=1) (3=1) (4=2) 53=2) INTO D52.
RECODE DS 3 (1=0) (2=1)(3=1) (4=2) (53=2) INTO D53.
RECODE DS 4 (1=0) (2=1)(3=2) (4=3) 53=4) INTO D354,
FEEOODE DS 5 (1=00 (2=13»(3=1) (4=2) 53=2) INTO ID355.
RECODE D¢ 1 (1=0) (2=13(3=1) {4=223 O=20 INTO D51 .
RECODE D¢ 2 (1=0) (2=13(3=2) (4=3) O=0 INTO D2
FRECODE D¢ 3 (1=00 (2=13(3=1) (4=23 O5=20 INTO D3
RECODE D& 4 (1=0) (2=13 (3=2) (4=3) (3=4) INTO D4.
FEOODE D 5 (1=00 (2=12(3=2) (4=3) 5=0 INTO D5
RECODE D66 (1=0) (2=1)(3=1) (4=2) 53=2) INTO D66
RECODE D6 7 (1=00) (2=1)(3=2) (4=3) 5=4) INTO D7
RECODE D68 (1=00 (2=1)(3=1) (4=2) (3=2) IINTO DS8.
compute Dol = (D1 1+ 241D 3+1D1 4+ SHIDGF 100 20
compaite Do = (D2 1+D224+TD2 3+ D2A-+HD2 5= 100V 16.
compute Do3 = (D3 1+D32+D3 3-+D3 4% 100010,

compaite Dod = (DA 1+ 2T 3-HDA-HDAE Sy 100012
compate Dol = (D52+DS3+DS4+DS S5 F 1000 10

compaite Dof = (DG 1+-D62+ D6 3+HD6A-HDG 5+ DG6+1D6 7-+HDES )= 100y 24
compate

st_=32 = (D1 1+ 2-+H01 3-+-D 14+ 51D 6+HD2 1 -HD2 24+ TR 3-HD2 4-+HD 25+
D3 1+D324+ D3 3 D34-H0 1 D 2 DA 3D HDAS A DS 2 1DS 3 HDS 4-+HDS 5+
D6 1+DE2+ D63+ Ded-+HD6 5+ DO6+D6 T HDG 8= L0y o2,
eecut
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