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Calidad de vida de las personas con enfermedad de Parkinson y su
relacion con la evolucion en el tiempo y la gravedad de la enfermedad

Fabiana Magalhdes Navarro-Peternella’
Sonia Silva Marcon?

La enfermedad de Parkinson puede llegar a ser incapacitante y afectar a la calidad de vida
de los pacientes. El objetivo de este estudio fue evaluar la calidad de vida de las personas
con Parkinson e identificar las relaciones con el transcurso del tiempo y la gravedad de la
enfermedad. Los datos fueron recogidos en la ciudad de Maringa-PR-Brasil, con 40 personas
indexadas en la “Associacdo Maringaense de Parkinson”, a través de la aplicacidon de tres
instrumentos: cuestionario sociodemografico, escala de Hoenh e Yahr y PDQ-39. De acuerdo
con el PDQ-39, los hombres reportaron peor calidad de vida, aunque no hubo diferencias
estadisticas entre los sexos. Las diferencias apenas se observaron en la dimension “actividades
de vida diaria” y “apoyo social”, con los hombres presentando una mayor participacion y
“bienestar emocional” e “incomodidad fisica” con una mas grave entre las mujeres. Por otra
parte, la gravedad de la enfermedad mostré una tendencia a empeorar la percepcion en la
calidad de vida en las dimensiones de las actividades de la vida diaria y cognicién, puntos

importantes para una mejor orientacion e intervencion clinica.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson; Enfermedad Cronica; Calidad de Vida.
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Qualidade de vida de individuos com Parkinson e sua relagdo com tempo
de evolugao e gravidade da doenga

A doenga de Parkinson pode ser incapacitante e prejudicar a qualidade de vida de seus
portadores. O objetivo do estudo foi avaliar a qualidade de vida de individuos com Parkinson
e identificar relagdes com o tempo de evolugdo e gravidade da doenga. Os dados foram
coletados na cidade de Maringa, PR, Brasil, com 40 individuos cadastrados na Associacdo
Maringaense de Parkinson, por meio da aplicacdo de trés instrumentos: questionario
sociodemografico, escala de Hoenh e Yahr e PDQ-39. De acordo com o PDQ-39, os homens
referiram pior qualidade de vida, embora sem diferengas estatisticas entre os sexos.
Diferengas foram observadas apenas na dimensdo “atividades de vida diaria” e “apoio
social”, com os homens apresentando maior acometimento e “bem-estar emocional” e
“desconforto corporal”, com maior comprometimento entre as mulheres. Por outro lado,
a gravidade da doenca apresentou tendéncia a pior percepgdo na qualidade de vida nas
dimensdes atividades de vida didria e cognicdo, pontos relevantes para melhor orientagdo
clinica e intervencéo.

Descritores: Doenca de Parkinson; Doenca Cronica; Qualidade de Vida.

Introduccion

Quality of life of a person with Parkinson’s disease and the relationship
between the time of evolution and the severity of the disease

Parkinson’s disease can cause disability and decrease the quality of life in its sufferers. The
aim of this study was to evaluate the quality of life of a group of people with Parkinson’s
disease and whether a relationship exists between time of evolution and severity of the
disease. Secondary analysis was carried out on transversal data collected from 40 individuals
with Parkinson’s disease registered in the Parkinson’s Association of Maringd, in Maringa-
PR-Brazil. Measures: three instruments were applied: a socio-demographic questionnaire,
the Hoenh and Yahr Scale and the Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39). According
to PDQ-39, men referred to a lower quality of life, although, statistically, there was no
significant difference between the two genders. Differences were only observed in the
dimensions of “activities of daily living” and “social support”, in which men presented
higher impairment, and “emotions” and “bodily discomfort”, where women showed higher
impairment. Furthermore, severity of disease tended to lead to a perception of lower quality
of life regarding the dimensions of “activities of daily living” and “cognition”, which is relevant
to improve clinical guidance and intervention.

Descriptors: Parkinson’s Disease; Chronic Disease; Quality of Life.

La enfermedad de Parkinson (DP) es la segunda calidad de vida®. Esto porque el de la enfermedad

enfermedad neurodegenerativa mas prevalente entre los
mayores, alcanzando de 1 a 3% de esta poblaciént-2,
En Brasil, un estudio realizado en la provincia de Minas
Gerais encontré que 3,3% de los individuos con mas de
65 afios presentaban DP®). Debido a que su caracteristica
progresiva y crénica, la enfermedad afecta la calidad de
vida (QV) de los portadores. Se creia que las dimensiones
fisicas fuesen las mas alcanzadas, ya que inicialmente los
sintomas son motores, sin embargo, con la evolucidn de la
enfermedad, ocurre el surgimiento de nuevas alteraciones
comprometiendo otras dimensiones relacionadas a la

desencadena aumento de las limitaciones para el
desempefio de actividades de vida diaria (AVD 's)9 vy,
surgimiento de disfunciones cognoscitivas y desérdenes
corporales, aumentando el comprometimiento de la QV,
incluyendo aspectos fisicos, psicolégicos, emocionales,
sociales y econdmicos®67), Individuos con enfermedad
cronica como la DP necesitan manejar desaliento fisico,
pérdida de las relaciones sociales, actividades financieras,
trabajo y ocio®,

La salud relacionada con la calidad de vida de pacientes
con DP es una llave importante para la adopcién de un
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nuevo modelo biopsicosocial de asistencia. La mayoria de
los estudios con DP enfoca los efectos de las drogas y el
comprometimiento fisico de la enfermedad, con el propdsito
de lograr subsidios para mejorar la planificacion de
intervenciones terapéuticas dirigidas a estos individuos19,
considerando que el objetivo del tratamiento de pacientes
con desdrdenes cronicos incurables, como la DP, es a
mejora de su calidad de vida®V,

Mientras, complicaciones neuropsiquiatricas que
incluyen la depresién, ansiedad, déficit cognoscitivo y
psicosis son comunes*?, Todos estos factores influencian
en la calidad de vida de los individuos con DP, de modo
que cada individuo tiene una percepcion propia de su
condicion crénica de salud y de como eso afecta su calidad
de vida®¥. Asi, el tiempo de convivio con la enfermedad
puede o no predecir el grado de comprometimiento de la
calidad de vida del parkinsoniano.

Es muy importante identificar los factores que mas
influencian la calidad de vida de los parkinsonianos,
considerando que tales cuestiones pueden no ser
evidenciadas en el examen clinico por no integren la lista de
sintomas motores mas frecuentemente conocidos®. De esta
manera, investigar la calidad de vida se vuelve crucial para
la comprension del curso de la enfermedad y en la busca de
estrategias que visan promover el bien estar fisico y psiquico
de estos individuos, favoreciendo asi, la planificacion de
intervenciones terapéuticas dirigidas a los mismos. El
reconocimiento de la importancia de estos factores y el
compromiso con la calidad de vida pueden dirigir mejor
la practica de la enfermeria y de otros profesionales que
actian directamente con los pacientes y sus familias.

Delante del expuesto, el objetivo del estudio fue
evaluar la calidad de vida de individuos con Parkinson e
identificar se existe relacion con el tiempo de evolucién y

severidad de la enfermedad.
Método

Los datos fueron colectados en el periodo de Marzo
a Julio de 2008, en la ciudad de Maringa - Parana - Brasil,
junto a individuos con diagnéstico de enfermedad de
Parkinson registrados en la Asociacion Maringaense de
Parkinson (AMP). Se trata de una entidad civil, sin fines
lucrativos, creada en 2004, con el objetivo de congregar y
apoyar personas portadoras de enfermedad de Parkinson
y sus familiares. Son realizadas exposiciones mensuales
con profesionales del drea de la salud y servicio gratuito
con fonoaudidloga, fisioterapeutas y otras actividades

manuales. Actualmente cuenta con 50 parkinsonianos
registrados, siendo 40 residentes en el municipio de Maringa
y los demas en ciudades vecinas. Se definié como criterio
de inclusion: ser portador de enfermedad de Parkinson,
registrado en la AMP y residir en la ciudad de Maringa-PR
y como criterio de exclusidon: presentar otra enfermedad
neurodegenerativa asociada (demencia, neuropatias, entre
otras). Ninguno de los individuos residentes en Maringa-
PR present6 enfermedad neurodegenerativa asociada y por
eso los 40 individuos fueron incluidos en el estudio.

Los participantes del estudio fueron evaluados
individualmente por tres instrumentos:

1) cuestionario socio-demografico, para recogida de
datos como sexo, edad, etnia, estado civil, nivel de instruccidn,
edad en el diagnéstico, tiempo de evolucion de la enfermedad,
sefiales y sintomas actuales, presencia de factores e
mortalidad y medicacion utilizada para el tratamiento de la
DP, clasificada en dopamina, dopamina y otra droga anti-
parkinsoniana, apenas droga anti-parkinsoniana.

2) Escala de Hoenh y Yahr4, que mide la severidad
de la enfermedad de acuerdo con las sefiales y sintomas
presentados. Es aplicada por el investigador desde la
observacién del cuadro clinico en ocho niveles: 0 (cero)
para ningun sefial de la enfermedad; 1 para enfermedad
unilateral; 1,5 para envolvimiento unilateral y axial;
2 para enfermedad bilateral, sin comprometimiento
del equilibrio; 2,5 para enfermedad bilateral con
comprometimiento lleve del equilibrio; 3 para enfermedad
bilateral de lleve a medio comprometimiento del equilibrio;
4 para incapacidad grave, pero capaz de quedarse en pie
y piso sin ayuda y 5 para individuo prendido a la silla de
ruedas o al lecho, necesitando auxilio completar. Para éste
estudio los niveles fueron agrupados en tres niveles de
comprometimiento, definidos en acometimiento lleve (0 -
2,0), medio (2,5 - 3,0) y grave (3,0 - 4,0) 5,

3) PDQ-39 (Parkinson’s Disease Quality of Life
Questionnaire) que es un cuestionario especifico para
medir la percepcién de calidad de vida en individuos con
DP 6), Contiene 39 cuestiones divididas en ocho dominios:
movilidad, actividades de vida diaria, bienestar emocional,
estigma, comunicacién 'y

soporte social, cognicion,

desaliento corporal. Las cuestiones se refieren a la

frecuencia con que los individuos experimentaron
situaciones de dificultades durante lo ultimo mes, lo que
es graduado en un score de 0 (nunca) a 4 (siempre) por
el propio entrevistado.

El valor del score en el total o en cada dimensién fue

logrado utilizando el siguiente calculo:

suma de los scores de cada cuestidon en la dimensién

X 100

4 (Max. del score por cuestion) X n° de cuestiones en la dimensidn
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El score es un valor de 0 a 100%, siendo que cuanto
mayor el valor del score final, peor la percepcion de la
calidad de vida del individuo®.

Los datos fueron organizados en planilla del Excel
2003 y analizados con auxilio del paquete estadistico
SPSS (Statistical Package for Social Science) version
13.0 para Windows. De acuerdo con la prueba de
Kolmogorov-Smirnov, todas las variables presentaron
distribucion normal, excepto la escala de Hohen e Yahr y
la dimensidn de apoyo social del cuestionario PDQ-39. En
la evaluacién de la hipdtesis de diferencia entre grupos,
fue utilizado para las variables con distribucion normal la
prueba t de Student para comparacion entre dos grupos
independientes y el ANOVA, seguido de la prueba de post
hoc de Bonferroni para diversas comparaciones. Ya, para
las variables que no presentaron distribucion normal se
utilizé la prueba de Mann-Witheney para comparacién
entre dos grupos independientes, considerando p<0,05. El
analisis de la estadistica descriptiva envolvié ain medidas
de inclinaciéon central y dispersién (media, mediana y
desvio padrén), para edad, edad en el diagndstico y tiempo
de evolucién de la enfermedad, y cuando pertinente,
frecuencia absoluta y porcentual.

El desarrollo del estudio siguid los preceptos éticos
de la resolucion n°196/96, del Consejo Nacional de Salud
y el proyecto fue aprobado por el Comité Permanente de
Etica en Pesquisa con seres humanos de la Universidad
Provincial de Maringa (Parecer n° 438/2007). Todos los
participantes firmaron el término de consentimiento libre
y esclarecido en dos vias.

Resultados

La muestra estudiada esta constituida de 40 individuos
con enfermedad de Parkinson, siendo la mayoria del sexo
masculino (25), con edad media de 65,1 £ 9,9 afios, lo
que es inferior la edad media de las mujeres (66,0 + 11,6).
La edad media en la que los participantes del estudio
recibieron el diagndstico fue de 57,2 + 11,7 afios y el
tiempo medio de evolucidn de la enfermedad de 8,4 + 3,7
afnos. La mayoria de los individuos en estudio es casado
(30), del color blanca (32), con bajo grado de instruccion
- Educacién Primaria (23), presentando grado medio de
comprometimiento de la enfermedad (28) y hacen uso de
dopamina (26). Detalles de las caracteristicas clinicas y
sociodemograficas estan demostrados en la Tabla 1.

De las sefales y sintomas actuales, la bradicinesia
es lo mas frecuente y fue referido por 37 parkinsonianos,
seguido por el temblor y la instabilidad postural (35) y

rigidez (29). El temblor puede no haber sido el sintoma
actual mas prevalente, pero fue la primera manifestacion
de la enfermedad identificada en la mayoria de los casos
(27). Otros sintomas iniciales referidos fueron la lentitud
para AVD 's y en la marcha (7), fatiga y flaqueza muscular
(4) y rigidez y falta de equilibrio (2).

Tabla 1 - Caracteristicas clinicas y sociodemograficas de
los individuos del estudio. Maringa, PR, Brasil, 2008

Variable Numero %
Sexo
Masculino 25 62,5
Femenino 15 37,5
Etnia
Blanco 32 80,0
Negro 5 12,5
Oriental 3 7,5
Estado Civil
Casado 30 75,0
Divorciado 2 5,0
Viudo 7 17,5
Soltero 1 25
Escolaridad
Educacién Basica incompleta 22 55,0
Educacién Basica completa 1 2,5
Educacién Secundaria incompleta 4 10,0
Educacién Secundaria completa 5 12,5
Educacién Superior incompleta 1 2,5
Educacién Superior completa 4 10,0
Analfabeto 3 7,5
Comprometimiento de la enfermedad
Lleve (0 - 2) 9 22,5
Medio (2,5 - 3) 28 70,0
Grave (4 — 5) 3 7,5
Medicacion
Dopamina 5 12,5
Dopamina + otra droga anti-parkinsoniana 21 52,5
Otra droga anti-parkinsoniana 13 32,5
Sin tratamiento 1 2,5

Al comparar los parkinsonianos de los grupos
masculino y femenino, se constaté que aunque los
hombres presentasen edad media inferior a de las mujeres,
el tiempo de evolucion y severidad de la enfermedad fue
mayor. Esta relacién, sin embargo, no fue confirmada
estadisticamente. Diferencias  estadisticas  fueron
observadas con relacidén a apenas cuatro dimensiones,
siendo los hombres mas afectados en las AVD 's y apoyo
social y las mujeres con relacion al bien estar emocional y

desaliento corporal (Tabla 2).
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Tabla 2 - Comparacion entre los parkinsonianos de los sexo masculino y femenino, segin edad, tiempo de evolucion,

severidad de la enfermedad, PDQ-39 total y sus dimensiones, Maringa, PR, Brasil, 2008

Hombres Mujeres
n=25 n=15
Media de los scores Media de los scores Valor de p
(dp) (dp)
Edad 65,1+9,9 66,0 +£ 11,6 0,786
Tiempo de evolucion 8,8+3,7 7,7+34 0,378
Hoehn e Yahr 2,7+0,6 2,3+0,7 0,151
PDQ-39 total 359+12,4 34,7+17,8 0,808
Movilidad 40,3 +25,8 33,8 £26,7 0,460
AVD's 46,8 +22,3 31,6+23,2 0,048*
Bien estar emocional 31,6 £19,3 50,5 + 26,9 0,014
Estigma 28,7 +30,8 27,5+33,8 0,905
Apoyo Social 12,1+£12,0 47+78 0,035*
Cognicioén 38,3+24,9 28,8 +22,0 0,234
Comunicacion 45,0 £24,8 29,4 +£32,5 0,097
Desaliento corporal 33,6 +17,5 54,4 +29,8 0,008

dp - desvio padrén; *p<0,05

En la Tabla 3, los scores medios de las dimensiones
de la calidad de vida fueron evaluados con relacidn a los
diferentes niveles de la enfermedad, siendo identificado
que la calidad de vida de los individuos parkinsonianos
no es afectada por el nivel de la enfermedad y que las
Unicas dimensiones afectadas por esta condicién son la

movilidad, cuyas diferencias apenas fueron significativas
entre los grupos lleve y grave; y AVD’s y cognicidn,
cuyas diferencias fueron significativas entre los grupos de
acometimiento lleve y grave, y medio y grave, indicando
inclinacion creciente de empeoramiento en estos aspectos
a la medida que la enfermedad se agrava.

Tabla 3 - Comparacidn entre los parkinsonianos con acometimiento lleve, medio y grave segun PDQ-39 y sus dimensiones.

Maringd, PR, Brasil, 2008

Lleve Medio Grave
n=9 n=28 n=3 Valor de p
Media de los scores Media de los scores Media de los scores TestF

(dp) (dp) (dp)
PDQ-39 30,1+ 14,2 35,5+ 14,0 51,5+9,6 0,084
Movilidad 23,6 +20,7 39,2+ 23,7 75,8225 0,004*
AVD’s 22,4 +18,1 41,7+£19,7 76,3 +20,9 0,005*
Bien estar emocional 39,0 £25,2 37,1+24,9 23,6 £12,7 0,228
Estigma 19,5+255 30,8+314 417,22 0,392
Apoyo Social 16,6 £ 26,3 8,8+10,2 125+12,5 0,841
Cognicion 30,4 +23,2 30,5+21,0 83,3+3,6 0,000*
Comunicacion 29,1+26,7 42,0 +28,8 58,3+8,3 0,127
Desaliento corporal 42,7 + 30,3 40,8 + 25,7 33,3+224 0,720

dp - desvio padrén

*Indica diferencia significativa entre los grupos de acometimiento lleve y grave (p<0,05)
‘Indica diferencia significativa entre los grupos de acometimiento medio y grave (p<0,05)

Discusion

La enfermedad de Parkinson generalmente es

asociada al proceso de afiejamiento, pues para el
surgimiento de las sefiales y sintomas es necesaria una
disminucion de 85-90% de la concentracion de dopamina
en los ganglios de la base*”. Por tanto, el inicio de la
enfermedad ocurre muy antes del aparecimiento de

los sintomas, cuyas manifestaciones generalmente se

www.eerp.usp.br/rlae

inician después de los 60 - 65 afios(>1®), Los individuos
en estudio presentaron primeras sefiales y sintomas de la
enfermedad con edad media proxima a los 60 afios y esto
puede constituir una de las justificativas para la demora/
dificultad en el establecimiento del diagndstico, visto
que en esta etapa de la vida pueden manifestarse una
variedad grande de enfermedades crdnicas. La mayoria
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de los individuos en estudio es del sexo masculino, pero
la literatura apunta no existir diferencia en la incidencia
de la enfermedad entre los sexos*®. Sin embargo, ha
sido registrada una inclinacién de mayor acometimiento
entre los hombres(-51518)  probablemente en funcién de
aspectos culturales. En India, por ejemplo, donde fue
observado que los hombres son la mayoria entre los
parkinsonianos, los propios autores atribuyeron el hecho
al contexto cultural y social que impide, de cierta manera,
la busca por servicios de salud por parte de las mujeres(®,

En el presente estudio, la mayor proporcion de
hombres también nos parece una cuestion cultural
asociada al local donde los individuos en estudio fueron
buscados - una Asociacién. En estos locales existe la
posibilidad de que los individuos sean registrados por la
familia, sin necesariamente frecuentar sus actividades.
Esto es coherente con la calidad de comportamiento de los
brasilefios, visto ser culturalmente aceptado que la mujer
se responsabilice por el cuidado a los miembros familiares
adolecidos. Esta responsabilidad hace con que las mismas
se preocupen en buscar recursos que las auxilien en el
desempefio de ese cuidado®29, Siendo asi, una parcela
considerable de los hombres portadores de DP puede
haber sido registrada por sus esposas.

Los hombres presentaron mayor tiempo de evolucion
de la enfermedad, mayor grado de comprometimiento y
peor percepcion de la calidad de vida de lo que las mujeres,
pero no hubo diferencia significativa entre los dos grupos.
Los hombres son mas afectados con relacion a las AVD “s y
apoyo social, mientras que las mujeres son mas afectadas
en el bien estar emocional y desaliento corporal. Estos
resultados son coherentes con el papel de la mujer en la
cultura brasilefia, pues es comun las mujeres asuman el
papel de cuidadoras cuando algin miembro de la familia
adolece®V, Sin embargo, cuando es ella que necesita
atenciones, ni siempre tiene el amparo necesario y esto las
deja fragilizadas emocionalmente. Es interesante observar
que a pesar de las mujeres presenten menor score medio
de comprometimiento de la enfermedad, éstas tienen una
peor percepcién de desaliento corporal, que puede estar
relacionado con el hecho de que continlen desempefiando
sus funciones en el lar.

Con relacidon a los hombres, cabe destacar que éstos
normalmente poseen una entrada mas baja para aguantar
limitaciones, dolor, desamparo y, ademas, el hecho de
ellos normalmente desarrollar sus actividades fuera del lar
y si presenten limitados para el desempefio de las mismas
les hacen percibir limitacion de manera general; mientras
que las mujeres, a pesar de la disminucion en el ritmo del
desempefio, continlan a realizar actividades de otrora.
El propio hecho de ellas continden a realizar actividades

relacionadas con el trabajo doméstico les posibilita mayor
desenvoltura para las AVD "s2),

El comprometimiento de la QV acontece muy
temprano, pudiendo demostrar un decrecimiento desde
los primeros niveles de la enfermedad y desmejorando
con su severidad®. Hecho no encontrado en este estudio,
pues de manera general no fue observado diferencia
significativa de los valores del PDQ-39 con los grados de
acometimiento de la enfermedad. Apenas en la dimension
movilidad, hubo diferencia entre el grupo de acometimiento
lleve y grave, indicando que es necesario gran aumento
en la manifestacion de las sefiales y sintomas para poder
reflejar en peor movilidad. También las dimensiones
actividades de vida diaria y cognicion, apuntaron disimilitud
entre los grupos lleve y grave, y medio y grave, indicando
mayor sensibilidad de estas variables con relacién a
pequefios cambios en las sefiales y sintomas de la DP. Es
interesante observar que ya no se considera apenas los
sintomas motores como determinantes importantes de la
QV de los parkinsonianos, pero también los no motores,
pues con la evolucién de la enfermedad surgen nuevas
alteraciones que ciertamente llevan al comprometimiento
de otras dimensiones de la QV. El deterioro empieza a ser
observada también en la cognicién, desaliento corporal,
bienestar emocional y comunicacidn(-9:23-24),

La severidad de la DP puede tener mayor impacto en
la calidad de vida, dentro de las areas fisicas, movilidad y
AVD ’S. Pero la adaptacion psicoldgica para la enfermedad,
medida por los indices de cognicion, ansiedad, depresion,
opinidn propia, aceptacion y actitud, es factor contribuyente
que también interfiere directamente en la QV, asi como la
severidad de la enfermedad®. Sin embargo, un bajo
nivel de adaptacion psicoldgica es mas importante que la
severidad de la enfermedad para un empeoramiento de la
QV bajo el punto de vista social®, pues el acometimiento
de las habilidades motores promueve decrecimiento de la
independencia fisica®.

En el dominio social, no hubo diferencia significativa
entre los grupos de acometimiento lleve, medio vy
grave. Las dimensiones de soporte social y estigma
pueden presentarse constantes con la progresién de
la enfermedad, debido al hecho de aumentarse Ila
diseminacion de informacién sobre la DP y soporte
por grupos y voluntarios®. Ha sido relatada una gran
influencia de las enfermedades crénicas en la calidad
de vida especialmente con relacién a la habilidad fisica,
actividades de vida diaria y autoestima®, mientras,
no se puede extrafiar o dar menor importancia a los
aspectos sociales, pues el aumento de las incapacidades,
limitaciones del dia-a-dia y estigma pueden desencadenar

un aislamiento social.
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La mayoria de los entrevistados, 26 individuos,
usaba apenas la dopamina, o asociada a la otra droga
anti-parkinsoniana. Las drogas dopaminérgicas también
ejercen gran influencia en la QV de los parkinsonianos,

visto sus complicaciones y efectos adversos, como
vértigos, flotaciones motores, discinesias, depresion,
entre otros®?», ademds de que aporten para el

comprometimiento econdmico. Pesquisas demuestran que
costes econémicos con la DP son muy altos. Los valores se
refieren a los costes con hospitalizacion, medicamentos y
rehabilitacion y aun, atenciones domiciliares, pérdida de
productividad, reduccién de la renta familiar y jubilacién
precoz del individuo>,

El bajo nivel de escolaridad de los individuos en
estudio es coherente con el grado de instruccion de la
mayoria de los mayores brasilefios®?®. Aunque algunos
autores crean que la baja escolaridad puede favorecer la
QV en individuos con DP, debido a la mayor facilidad en
aceptar la enfermedad®, no concordamos que el acceso
a la informacion pueda perjudicar el convivio con la
enfermedad, por ella ser progresiva e incurable®. Por el
contrario, programas educacionales y de instruccion son
extremadamente importantes para una mejor relacion
con la enfermedad, resultando en mejor QV®®, programas
educacionales y de instruccidon para una mejor relacion

con la enfermedad y consecuentemente su QV®,
Conclusién

Los resultados encontrados permiten una mejor
comprensién con relaciéon a la enfermedad de Parkinson
interfiere en la calidad de vida de sus portadores, siendo
que mayor percepcion en la calidad de vida puede producir
impacto positivo en la salud. Siendo asi, se hace necesario
aumentar los esfuerzos para que las personas con
enfermedad de Parkinson y sus familiares puedan convivir
mejor con la enfermedad. En este sentido, los resultados
constituyen indicios de que la actuacion de los profesionales
de salud, en especial los enfermeros, debe volverse a una
mejoria en la calidad de vida con consecuente disminucién
del impacto de la enfermedad. Esto puede ser alcanzado
con mayor proximidad de los profesionales, de manera
que la asistencia prestada, incluyendo orientaciones y
aclaraciones sobre la enfermedad, su evolucién y maneras
de enfrentamiento, correspondan a las reales necesidades
del enfermo y sus familiares.

El hecho de los hombres presenten mayor tiempo
de evolucion de la enfermedad, mayor grado de
comprometimiento y peor percepcion de la calidad de vida
de lo que las mujeres y aun, mayor comprometimiento
con relacion a las AVD’s y en el apoyo social, mientras

www.eerp.usp.br/rlae

que las mujeres lo presentan con relaciéon al bien estar
emocional y desaliento corporal, apunta la importancia de
un abordaje individualizado, que lleve en consideracion
y valore no apenas las necesidades presentadas, pero
también el relevante papel de la familia en el estimulo y
socializacion de estos individuos, identificando incluso, las
necesidades, potencialidades y fragilidades de la familia
para una actuacion mas efectiva junto a los mismos.

Por fin, cabe destacar que las caracteristicas de la
muestra en estudio, limitada en su tamafio y proveniente
del catastro en una Asociaciéon que tiene por objetivo
ofrecer soporte para los enfermos y familiares, constituye
una limitacion en los resultados encontrados, quiénes
representan apenas inclinaciones que necesitan ser

confirmadas o refutadas. Siendo asi, estudios mas
abarcadores son necesarios para la identificacion o no
de diferencias entre los sexos, en lo que se refiere al
comportamiento y evolucidén de la enfermedad, asi como

en la percepcion de la calidad de vida.
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