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RESUMEN

Antecedentes. El principal objetivo de este trabajo ha sido evaluar la calidad de
vida de un grupo de personas con enfermedad de Parkinson, asi como conocer la
influencia de determinadas variables predictoras (i.e., género, edad, estado civil, nivel
de estudios y deterioro cognitivo) en la variable criterio. Método. Para ello se ha
utilizado la Escala Gencat, elaborada segin el modelo de ocho dimensiones de Schalock
y Verdugo. La muestra estuvo formada por 40 personas con enfermedad de Parkinson,
con edades comprendidas entre 60 y 89 afios, que recibian apoyos y servicios en la
Asociacion Parkinson Asturias. Resultados. Las puntuaciones mas altas se obtuvieron
en la dimension derechos, mientras que las puntuaciones mas bajas se encontraron en la
dimensién desarrollo personal. El deterioro cognitivo dio lugar a diferencias
significativas en la puntuacion total. Se observaron también diferencias significativas en
diferentes dimensiones segun el género, la edad, el nivel de estudios y el nivel de
deterioro cognitivo. Conclusion. Los resultados sefialan la importancia del desarrollo de
practicas que permitan la mejora de resultados personales relacionados con calidad de
vida, principalmente en lo relativo a su desarrollo personal, inclusién social y relaciones

interpersonales, teniendo en cuenta la influencia de variables personales y contextuales.
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ABSTRACT

Antecedents. The main goal of this work was to assess quality of life in people with
Parkinson’s disease and to know the influence of certain predictors (i.e. gender, age,
marital status, education level, and cognition impairment) in the criterion variable.
Method. The Gencat Scale was applied, a questionnaire based on the eight domain
model of quality of life by Schalock y Verdugo. The sample comprised 40 participants
with Parkinson’s disease, aged between 60 and 80 who received supports and services
at Asturias Parkinson Association. Results. The best scores were found in rights, while
the lowest were obtained in personal development. The cognitive impairment resulted in
significant differences for the total score of the scale. Analyses by domains showed
differences by gender, age, education level, and cognitive impairment. Conclusion.
Results show the importance of developing practices that enable improved quality of
life-related personal outcomes, particularly with regard to their personal development,

social inclusion, and interpersonal relationships.

Keywords: Parkinson’s disease, quality of life, assessment.



Evaluacion de la calidad de vida en personas con Enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson (EP), también denominada ‘Parkinson Idiopatico’ o
‘Paralisis Agitante’, €S un trastorno neurodegenerativo crénico que conduce con el
tiempo a una incapacidad progresiva. Se trata de la segunda enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente después de la enfermedad de Alzheimer. Los Gltimos
estudios estiman que hay entre 161 y 270 personas con Parkinson por 100.000
habitantes, sin contar el nimero de casos no diagnosticados que se sitda en un 30%
(Pefas, Galvez, Marin, Pérez-Olivares y Federacion Espafiola de Parkinson, 2015). En
Espafia, la cifra de personas afectadas por la enfermedad es de més de 160.000 y en
Europa asciende a 1,2 millones de personas. Segun un informe de la Global Declaration
for Parkinson’s Disease (i.e., Declaraciéon Global para la Enfermedad de Parkinson)
elaborado en 2004, habria mas de seis millones de personas con Parkinson en todo el
mundo, cifra que ird aumentando con los afios. La European Parkinson’s Disease
Association (EPDA) realiz6 un estudio para estimar la incidencia de esta enfermedad en
el afio 2030 entre los cinco paises de Europa Occidental con mayor poblacion (i.e.,
Alemania, Francia, Reino Unido, Italia y Espafia) y los diez paises méas poblados del
mundo (i.e., China, India, EE.UU., Indonesia, Brasil, Pakistan, Bangladesh, Rusia,
Nigeria y Japon). Los resultados mostraron que, en poco més de 15 afios, el Parkinson
afectara a entre 8,7 y 9,3 millones de personas en el mundo (Pefias, Galvez, Marin y
Pérez-Olivares, 2015).

La distribucién geogréafica de la EP es uniforme en todo el mundo. En cuanto a la
distribucion de la enfermedad segun el sexo, los datos son contradictorios. Hay estudios
que apuntan que afecta al doble de hombres que de mujeres (Wooten, Currie, Bovbjerg,
Lee y Patrie, 2004, citado en Pefias et al., 2015), mientras otros sefialan que esta
diferencia es inferior (los hombres tienen 1,5 mas posibilidades de presentar la
enfermedad) (Kessler, 1978; Kupio, 1999, citado en Pefias et al., 2015). Su presencia se
incrementa con la edad, siendo comdn que aparezca a partir de los 60 afios. Sin
embargo, un nimero considerable (15%) de personas entre los 30-50 afios son
diagnosticadas del denominado ‘Parkinson de inicio temprano’. Menos frecuente es su
aparicion antes de los 30 afos, lo que se conoce como ‘Parkinson juvenil’, aunque si

existen casos documentados (Pefias et al., 2015).



En la EP se produce una degeneracion de las neuronas dopaminérgicas que se
encuentran en la sustancia negra del cerebro, situada en la region de los ganglios
basales. Las causas aun se continGan investigando, aungue se supone que existe un
origen multifactorial, estando implicados tanto factores genéticos como ambientales.
Estas neuronas actdan sobre el sistema nervioso central a través de la dopamina, que es
el neurotransmisor encargado de transmitir la informacion necesaria para el control de
los movimientos. Debido a la muerte neuronal, se reduce la produccion de dopamina 'y
las células que controlan el movimiento no pueden enviar mensajes a los musculos. Los
bajos niveles de dopamina dan lugar a sintomas motores como el temblor, la rigidez, la

lentitud de movimiento y la inestabilidad postural, entre otros.

Pero no solo la dopamina es el Gnico mensajero quimico afectado, otros
neurotransmisores importantes como la acetilcolina, noradrenalina y serotonina también
lo estén, originando en algunos casos un deterioro progresivo de las funciones
cognitivas y autbnomas, asi como importantes modificaciones en la conducta y el estado
de animo. Por tanto, la enfermedad de Parkinson no sélo tiene consecuencias
exclusivamente de caracter motor, como hasta hace poco se creia. El enfoque de
tratamiento actual requiere el reconocimiento de los sintomas no motores de la
enfermedad, como las alteraciones del suefio, la ansiedad, la depresién, el deterioro de
las funciones cognitivas, la disfuncion sexual, la disfuncion olfativa, la fatiga o el dolor,
entre otros, que, en ocasiones, pueden ser mas incapacitantes que los sintomas motores
(Mazaira, 2008).

Como consecuencia del carécter cronico y progresivo de la enfermedad, los
sintomas empeoran a medida que esta avanza. Su curso es gradual, afectando al
comienzo de la enfermedad a un solo lado del cuerpo. No obstante, la EP es una
enfermedad heterogénea que afecta a cada individuo de manera muy diversa, por lo que
los sintomas y el curso de la enfermedad varian de unas personas a otras (De la Casa 'y
Federacion Espafiola de Parkinson, 2013). En la actualidad se clasifica segun el grado
de afectacidn en cinco estadios clinicos propuestos por los neurélogos Margaret Hoehn
y Melvin Yahr en 1967, aunque se basan Unicamente en aspectos motores. Estos van
desde una afectacion unilateral, pero no incapacitante, hasta una afectacion bilateral

severa gue, en algunos casos, conduce a una invalidez total.



La evolucién de la EP es diferente en cada persona, por ello no todas llegan a
pasar por las distintas fases de evolucion de la enfermedad. Sélo un 15% de las personas
con EP llega a padecer un grado de deterioro motor tan grave que necesite ayuda
constante para hacer cualquier actividad, dependa de otras personas y se pase la mayor
parte del tiempo en una silla o en la cama (Mazaira, 2008). En este sentido, es
importante sefialar que, a pesar de tratarse de una enfermedad neurodegenerativa, la EP
no es mortal en si misma. La expectativa de vida promedio de un paciente con EP
generalmente es la misma que la de las personas que no la padecen (De la Casa y

Federacion Espafiola de Parkinson, 2015).

Los ultimos avances farmacolégicos mejoran notablemente muchos de los
sintomas permitiendo a las personas mantener una buena calidad de vida (CV) afios
después del diagndstico. Sin embargo, sus beneficios son limitados a medida que la
enfermedad avanza (De la Casa y Federacion Espafiola de Parkinson, 2015). La
levodopa o L-dopa es el principal tratamiento farmacol6gico de la EP. Se trata de un
precursor metabolico de la dopamina que compensa los bajos niveles del mensajero
quimico en el organismo, mejorando notablemente la movilidad de los afectados. La
eficacia de la levodopa es considerable sobre todo durante los primeros afios de la
enfermedad pero, con el transcurso de la misma y la habituacion al fa&rmaco, su
efectividad disminuye y los efectos secundarios son importantes. Es entonces cuando
aparecen una serie de problemas que influyen notablemente en la CV de estas personas
(Pefias et al., 2015).

Asimismo, dado que el mayor porcentaje de afectados supera los 60 afios, el
proceso de envejecimiento de las personas con EP se ve agravado por los problemas y
dificultades derivadas del trastorno, generando méas necesidades en esta etapa (Souto,
2015). Segun el rango de edad, las personas perciben y describen las dificultades de
diferentes formas. Asi, los pacientes de 60 afios relatan que la enfermedad acelera su
envejecimiento tanto en aspectos bioldgicos como en aspectos sociales y que les hace
sentirse viejos antes de tiempo. Las personas de 70 afios ven la EP como un mediador
del envejecimiento y los pacientes de 80 afios la perciben como el principal obstaculo en
la realizacion de las tareas diarias, pasando por alto los efectos del envejecimiento
(Dassel, 2009, citado en Souto, 2015). Por consiguiente, el determinante mas importante

para la progresion clinica de la enfermedad es la edad y no la duracion de la enfermedad



(Levy, 2005, citado en Souto, 2015). Envejecer con una discapacidad supone afadir
mayores complejidades a la situacion anterior puesto que durante el envejecimiento se
manifiesta una segunda discapacidad que supone la aparicion o agravacion de
dependencias. Ademas, cuando se trata de enfermedades que limitan la autonomia,
como es el caso de la EP, las discapacidades producidas se suman a las ya existentes, lo
que unido a la pérdida de la capacidad de adaptacion convierte a las personas de por si

fragiles en mucho mas vulnerables (CERMI, 2012, citado en Souto, 2015).

Tal y como se ha reflejado en los parrafos anteriores, la problematica asociada a la
EP es muy variada. Su naturaleza crénica y progresiva, los multiples sintomas motores
y no motores asociados, los efectos del tratamiento y las complicaciones derivadas del
propio proceso de envejecimiento afectan a la funcionalidad de los individuos que la
padecen, limitando sus habilidades para llevar a cabo las actividades de la vida diaria y
su participacion en las situaciones sociales de la vida (Soh et al., 2013). En definitiva, el
impacto de la enfermedad es multidimensional, afectando a todas las areas de la vida del
individuo y también de forma directa a su entorno familiar y social. De ahi que el
abordaje mas adecuado sea también multiple, sin perder la vision integral del paciente
(Souto, 2015).

En ausencia de un tratamiento curativo, el objetivo principal de la intervencion
terapéutica es el alivio de los sintomas y la neutralizacion de sus efectos sobre la CV
(Frades-Payo, Forjaz y Martinez-Martin, 2009). Es imprescindible la actuacién conjunta
de los diversos agentes comprometidos con la mejora de la CV de estas personas, como
los profesionales de la salud (médicos de atencion primaria, neurélogos, enfermeros,
fisioterapeutas, logopedas, psicologos, rehabilitadores, trabajadores sociales, etc.) y las
asociaciones, que ofrecen las terapias complementarias al tratamiento farmacologico y

acttan de soporte tanto para el paciente como para la familia.

De este modo, la evaluacién de la CV de las personas con EP se vuelve crucial
para la busqueda de estrategias que promuevan el bienestar global de los afectados,
favoreciendo la planificacion de intervenciones terapéuticas dirigidas a los mismos
(Navarro-Peternella y Marcon, 2012). Los trabajos que investigan la CV en esta
poblacion parten de un enfoque multifocal con el objetivo de localizar las necesidades

de las personas con EP y sus familias. Los principales factores de estudio se centran en



determinar cémo el estadio de la enfermedad afecta a la CV en los diferentes grupos de
paciente (comienzo tardio y temprano) o como afecta a la CV el tipo de tratamientos
que se llevan a cabo (Welsh, 2006, citado en Souto, 2015). Otros factores como la
depresion, la ansiedad, los trastornos del suefio, el deterioro cognitivo, la fatiga, el
dolor, las caidas, la inestabilidad postural o las complicaciones motoras, y su impacto en
la CV de las personas con EP también han sido de interés investigador. La edad, el
género, la duracion de la enfermedad, el estado civil, la comunicacion inicial del
diagnostico, la interaccion médico-paciente y su decisiva influencia en estas personas
han sido objetivos de muchos estudios (Gordin, 2006; Schrag, 2002, citado en Souto,
2015). Otros trabajos se han centrado en la eficacia de las terapias alternativas (p. €j.,
musicoterapia, hidroterapia, acupuntura), el ejercicio fisico (p. ej., rehabilitacion,
fisioterapia, terapia muscular) y las intervenciones educativas sobre la mejora de los

sintomas y la CV (Martinez-Jurado, Cervantes-Arriaga y Rodriguez-Violante, 2010).

En los ultimos afios, con el cambio en la percepcion de la EP, cada vez méas
alejada de la etiqueta de trastorno eminentemente motor, ha cobrado una gran
importancia el andlisis de la influencia de los sintomas no motores de la enfermedad.
Los sintomas de naturaleza no motora pueden pasar desapercibidos en el examen clinico
y éstos, en conjunto, pueden deteriorar mas la CV de los enfermos que los sintomas

motores pues no son facilmente solucionables con los tratamientos actuales.

Entre estos sintomas no motores, el deterioro cognitivo es considerado uno de los
gue mas disminuyen la CV del paciente, su supervision y cuidado, ademas de provocar
un aumento de estrés en el cuidador (Williams-Gray, Foltynie, Lewis y Barker, 2006,
citado en Marafion, Amayra, Uterga y Gomez-Esteban, 2014). Segun datos de la EPDA
(2011), los trastornos cognitivos repercuten un 65% sobre la CV de las personas con
EP, por detras de los trastornos motores (94%) y los sintomas depresivos (84%).
Atendiendo a la naturaleza de la enfermedad, el riesgo de padecer demencia teniendo la
EP es seis veces mayor que el de la poblacion general.

Investigaciones recientes concluyen que un alto porcentaje de personas con EP
presentan demencia y que ésta es mas frecuente en la medida que avanza el cuadro
clinico, afectando aproximadamente al 80% de los pacientes a los 20 afios después del
inicio de la enfermedad. Por otro lado, se ha demostrado que los pacientes pueden
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presentar algun grado de deterioro cognitivo en las etapas iniciales de la enfermedad e,
incluso, desde la fase premotora (Bocanegra, Trujillo-Onego y Pineda, 2014).

La presencia de deterioro cognitivo leve (DCL) afecta en torno a un 25 % de los
pacientes con diagndstico reciente, con una gran variabilidad en funcién de los diversos
estudios, que oscila desde un 9% a un 47 % (Toribio-Diaz y Carod-Artal, 2015). En este
aspecto, los estudios muestran un patron de déficit cognitivo diferente al de la
demencia, caracterizado por una afectacion de tipo frontosubcortical, mientras que la
transicion a la demencia vendria dada por la alteracion de zonas corticales posteriores.
Este perfil frontal podria explicarse por disfunciones dopaminérgicas en la via
nigroestriadofrontal, que ocasionan déficits cognitivos como la ralentizacion del
procesamiento de la informacion, la disfuncion ejecutiva, el deterioro en memoria
verbal y la capacidad viso-perceptual (Marafion, Amayra, Uterga y Gémez-Esteban,
2014).

Aunque no todas las personas que presentan DCL llegan a desarrollar demencia,
se trata de un factor de riesgo afiadido por lo que la deteccion temprana del déficit
cognitivo es de relevancia pronostica y terapéutica. En la actualidad no existe ningun
tratamiento especifico pero es posible mejorar el rendimiento cognitivo y prevenir o
retrasar el deterioro con tratamientos no farmacoldgicos como el ejercicio fisico y las
tareas cognitivas, que se deben plantear desde el inicio de la enfermedad a todos los

pacientes (Rodriguez-Oroz, 2014).

El DCL constituye un factor independiente de baja CV en pacientes con
diagndstico reciente de EP (Lawson et al., 2014). En este sentido, la peor percepcién de
su CV se traduce en una mayor dificultad para enfrentar las actividades del dia a dia,
con un peor desempefio funcional incluso en las etapas precoces (Reginold et al., 2013).
Por tanto, el mantenimiento de un buen rendimiento cognitivo esta asociado con una
mejor percepcion de la CV (Keplac, Trkulja, Relja y Babic, 2008, citado en Souto,
2015) y reduce las posibilidades de que ésta se vea deteriorada con el tiempo.

No obstante, los estudios que valoran la relacion entre DCL y CV en personas con
EP son escasos, sobre todo si se considera que un alto porcentaje desarrollara demencia
y la mayor parte de la informacion acerca de la influencia del deterioro cognitivo en la
CV de estas personas se centra en este ultimo diagndéstico. Si bien el concepto DCL
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implica la ausencia de repercusion en la capacidad funcional, no excluye que el paciente
refiera una baja CV con las implicaciones prondsticas y terapéuticas que ello supone
(Toribio-Diaz y Carod-Artal, 2015).

La gran mayoria de los estudios que abordan la CV en personas con EP lo hacen
desde la perspectiva del constructo calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) fue pionera en el desarrollo de este constructo
al definir, en el afio 1948, la salud como “un estado completo de bienestar fisico,
psiquico y social, y no meramente la ausencia de enfermedad” (p. 100). Posteriormente,
en el mismo organismo, se creo el grupo WHOQOL (Grupo de la Organizacion
Mundial de la Salud para el estudio de la Calidad de Vida) que defini6 el constructo
como “la percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura
y sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones” (WHOQOL Group, 1997, p.1). En 1998, Martinez-Martin
define la CVRS como “la percepcion y valoracion, por el mismo paciente, del impacto
que la enfermedad y sus consecuencias han causado en su vida” (Martinez-Martin,
2006, p.168).

El concepto CVRS esta cada vez mas integrado en el &mbito sanitario desde el
desarrollo del nuevo modelo biopsicosocial de la medicina, y cubre el area social,
ambiental, econdémico y de satisfaccion en aspectos relacionados con la salud. Se centra
en el impacto de la enfermedad y del tratamiento en el bienestar fisico, emocional y
social de las personas, en combinacion con el funcionamiento objetivo y la percepcion
subjetiva de la salud (Frades-Payo et al., 2009). No existe un definicién Unica del
constructo, pero hay tres aspectos fundamentales que incorporan las diversidad de
definiciones existentes (Martinez-Martin, 1998, citado en Frades-Payo et al., 2009): (a)
la CVRS se centra en la evaluacion subjetiva; (b) el contexto de la evaluacion esta
limitado a la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y las actividades de
prevencion y promocion de la salud; y (c) las dimensiones fundamentales de
funcionamiento son tres: fisica, psicoldgica/cognitiva y social. Asimismo, el grupo
WHOQOL estableci6 una serie de puntos en relacién a las medidas de CVRS que son
aceptadas por diversos grupos de investigadores (WHOQOL Group, 1995); estas
medidas deben ser: (a) subjetivas (i.e., recoger la percepcion de la persona involucrada);

(b) multidimensionales (i.e., relevar diversos aspectos de la vida del individuo, en los
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niveles fisico, emocional, social, interpersonal, etc.); (c) incluir sentimientos positivos y
negativos; y (d) registrar la variabilidad en el tiempo: la edad, la etapa vital que se

atraviesa y el momento de la enfermedad que se cursa.

Llegados a este punto conviene sefialar las diferencias existentes entre los
conceptos ‘calidad de vida relacionada con la salud’ y ‘estado de salud’. La CVRS
refleja experiencias internas y puramente subjetivas. El estado de salud, a diferencia de
la CVRS, representa el impacto de la salud en la funcionalidad del sujeto, es decir, en
sus habilidades para realizar una variedad de actividades fisicas, emocionales y sociales.
No representa las reflexiones subjetivas del paciente sobre coémo percibe y reacciona
ante su estado de salud. El estado de salud es un predictor de la CVRS pero no se debe

considerar parte de esta (Martinez-Jurado et al., 2010).

La CVRS es uno de los dominios de la calidad de vida global, que es
extraordinariamente amplia y compleja. Aunque la salud es un importante dominio de la
CV, existen otros dominios a considerar, como el barrio, la vivienda, la escuela o el
trabajo. La cultura, los valores y la espiritualidad son otros aspectos importantes que
afiaden complejidad a su medida (Centers for Disease, Control and Prevention, 2000).
La CV representa la reflexion de las personas sobre la forma como perciben y
reaccionan, no sélo ante su estado de salud sino también en relacion a los aspectos no
médicos de su vida (De Vries, 2001, citado en Frades-Payo et al., 2009). Por tanto, su
estimacion excede del dominio médico y se focaliza en la evaluacion de la vida como
un todo (Frades-Payo et al., 2009). Ese concepto de CV mas amplio, no circunscrito a
CVRS, se remonta a la Grecia antigua, donde ya eran frecuentes los debates sobre la
buena vida o la felicidad. En los afios 60, a raiz del significativo cambio social, se
empezo a evaluar la CV de manera sistematica y cientifica. “Renta per capita”, “nivel de
vida” o “indicadores sociales” eran conceptos que existian previamente, utilizados como
medidas objetivas y normativas. Estos contribuyeron al nacimiento del constructo CV
aungue hoy se consideran conceptos distintos (Gémez, Verdugo y Arias, 2010a).

A finales de los afios 60 y durante la década de los 70, el concepto evolucion6
hacia una perspectiva centrada en la persona, contemplando aspectos subjetivos como
los sentimientos personales y la satisfaccion con la vida. Despues, en los afios 80, el

interés por parte de la legislacion en la promocion de la calidad y los movimientos en
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defensa de los derechos humanos contribuyeron a los avances en este campo. Es en la
década de los 80 cuando el concepto se consolida y se progresa en la concepcion,

operativizacion y medicion de distintos modelos de CV (Gomez et al., 2010a).

Posteriormente, durante los afios 90, investigadores de distintas partes del mundo
y profesionales de la calidad de vida comenzaron a trabajar para una mejor concrecion,
evaluacion e integracion del constructo en las practicas profesionales. El incremento de
la investigacion sobre CV dara lugar a mas de un centenar de definiciones y mas de un

millar de instrumentos de evaluacion (Gomez et al., 2010a).

Mas de veinte afios después, aun no existe una definicion de CV aceptada
unénimemente. El concepto ha pasado de ser una nocion sensibilizadora a convertirse
en un agente de cambio que guia las politicas, las practicas profesionales y la oferta de
los servicios preocupados por el bienestar de las personas mas desfavorecidas o en
riesgo de exclusion social (Gomez, Verdugo, Arias y Navas, 2010b). Ante la dificultad
de definir el constructo, en gran parte debido a ese caracter dindmico, la comunidad
cientifica ha optado por el establecimiento de un marco conceptual que unifique las
dimensiones e indicadores centrales de una vida de calidad. De esta manera, surgen los
modelos operativos, cuyo objetivo es facilitar el entendimiento y la comprension del
complejo fendmeno de la CV mediante la identificacion de sus dimensiones (Gomez et
al., 2010a).

Los modelos que han tratado de operativizar el constructo de CV son diversos.
Como se ha sefialado anteriormente, la CV es una perspectiva amplia que va mas alla de
aspectos concretos como la salud, la familia o la satisfaccion. Aunque estos conceptos
también son utilizados en la actualidad y han dado lugar a modelos importantes (i.e.,
modelos de CVRS, modelos de calidad de vida familiar, modelos de satisfaccion y
bienestar), los modelos operativos que se desarrollan a continuacion se centran en la CV
individual, que incluye todas las areas importantes de la vida de las personas y su
evaluacion mediante aspectos subjetivos y objetivos (Gomez et al., 2010a). Entre los
Ilamados modelos de calidad de vida individual, en el &ambito de la discapacidad, la

dependencia y los servicios sociales han destacado varios.

En primer lugar, el modelo comprehensivo de CV de Cummins (2000, 2005) ha

tenido especial relevancia por ser aplicable a toda la poblacion, con y sin discapacidad.
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Aporta una definicion operativa de CV que posibilita su aplicacion a través de una
perspectiva objetiva y subjetiva en relacion a siete dimensiones relevantes: (a) bienestar
material; (b) salud; (c) productividad; (d) intimidad; (e) seguridad; (f) presencia en la
comunidad; y (g) bienestar emocional. Se trata de una perspectiva comprehensiva e
integradora de CV, en la que tanto las variables objetivas como las subjetivas se
ponderan segun la importancia que la persona concede a cada dimension evaluada.
Cummins introduce una teoria homeostatica segun la cual, aungque los componentes
afectivos y cognitivos puedan verse influenciados por factores contextuales y sociales,
la perspectiva subjetiva se mantendra estable debido a un control homeostatico interno
(Gémez, 2010), el cual solo puede romperse si se produce un acontecimiento ambiental

lo suficientemente aversivo (Arostegui, 2002, citado en Gémez, 2010).

En segundo lugar, el modelo de Felce y Perry (1995), también denominado
‘modelo tripartito’, es resultado de la revision de un conjunto de modelos conceptuales
y propuestas de evaluacion del constructo CV. A raiz de esta revision, los autores
proponen cinco dimensiones generales de CV, definidas a través de indicadores clave:
(a) bienestar fisico (salud, forma fisica, movilidad y seguridad personal); (b) bienestar
material (ingresos, calidad de la vivienda, transporte, seguridad econémica y
posesiones); (c) bienestar social (relaciones personales y participacion en la comunidad;
(d) desarrollo y actividad (competencia, productividad y actividad); y (e) bienestar
emocional (felicidad y satisfaccion, sentimiento de estrés, salud mental, autoestima,
satisfaccion con el estatus dado por los otros y el respeto, satisfaccion con la fe y las
creencias, satisfaccion con la sexualidad). Con el objetivo de integrar la descripcion
objetiva de las condiciones de vida y la evaluacion subjetiva de la satisfaccion personal,
los autores incluyen una nueva dimension: las aspiraciones y los valores personales
(“importancia”). La interaccion entre estos tres componentes y las influencias externas

determinan la CV de las personas.

En tercer lugar, el modelo de Petry, Maes y Vlaskamp (2005) es una adaptacion
del modelo de Felce y Perry para su aplicacién en personas con discapacidad profunda y
maultiple. Los resultados de la investigacion mostraron que la operativizacion de las
dimensiones para personas con discapacidad intelectual (DI) profunda o mdltiple era
diferente de las operativizaciones de otros colectivos. De este modo, se pusieron de

manifiesto indicadores importantes que no estaban presentes en el modelo original.
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Ademaés, aunque el contenido de las dimensiones de CV es similar para personas con DI
severa y para personas con un mayor nivel de funcionamiento, las primeras necesitan
los apoyos de terceros para alcanzarlas. Finalmente, el contenido de los indicadores de
calidad de vida de las personas con DI profunda diferia en comparacion con otros
colectivos, ejemplo de ello es el mayor impacto que las primeras ejercen en su

ambiente.

Por ultimo, Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007) definen la calidad de vida
individual como un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional;
(b) tiene propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic); (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciado por caracteristicas
personales y factores ambientales. En cuanto a su medicién, los autores defienden que
hace referencia al grado en que las personas tienen experiencias vitales que valoran,
refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e interconectada, tiene en
cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural que son importantes para las
personas, e incluye experiencias humanas comunes y experiencias vitales unicas
(Schalock, Verdugo y Gomez, 2011).

Entre los diversos modelos existentes, en este trabajo adoptaremos el modelo de
ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007) por ser el més citado
actualmente en la literatura cientifica y el que parece contar con una mayor aceptacion
en la comunidad cientifica nacional e internacional (Gémez, Verdugo y Arias, 2010c).
Ademas, en los Gltimos afios el modelo de ocho dimensiones ha acumulado una gran
cantidad de publicaciones de evidencias empiricas acerca de su validez (Verdugo et al.,
2013). Este marco conceptual se ha convertido en una referencia para el desarrollo de
programas centrados en la persona y la valoracion de resultados personales, puesto que
aboga por los derechos y la autodeterminacion de las personas, facilita el bienestar de
las mismas en sus contextos culturales, proporciona una perspectiva mas amplia de la
CV frente a otros modelos que se centran en aspectos mas concretos y proporciona
indicaciones claras acerca de su utilidad y aplicacion para la evaluacion y mejora de
resultados personales relacionados con la CV (Gémez, 2010). Igualmente, aunque las
implicaciones mas importantes del modelo han sido en el &mbito de la DI, en la
actualidad se esta extendiendo a otros colectivos que necesitan apoyos como, por

ejemplo, personas con discapacidad visual, personas mayores, personas con
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drogodependencias, personas con lesion medular y usuarios de servicios sociales en
general (Gomez et al., 2010a). Asimismo, es el que mas se aproxima a las necesidades e

intereses de las personas con discapacidad que envejecen (Souto, 2015).

El modelo se operativiza a través de dimensiones, indicadores y resultados
personales. Las dimensiones de CV propuestas por Schalock y Verdugo son ocho: (a)
bienestar emocional, (b) relaciones interpersonales, (c) bienestar material, (d) desarrollo
personal, (e) bienestar fisico, (f) autodeterminacion, (g) inclusion social y (h) derechos.
Estas dimensiones se entienden como factores que componen el bienestar personal y se
operativizan mediante unos indicadores centrales, que son “percepciones, conductas o
condiciones especificas de las dimensiones que reflejan el bienestar de una persona”
(Schalock y Verdugo, 2003, p. 34).

Una de las funciones de los indicadores es facilitar la medicion de los resultados
personales relacionados, que se definen como “aspiraciones definidas y valoradas
personalmente” (Schalock, Gardner y Bradley, 2009, p. 20). Estos son medidas
importantes en areas como la educacién, la salud y los servicios sociales; sirven no solo
para mejorar el bienestar de la persona, sino también para determinar la efectividad de
los programas (Verdugo, Gomez, Arias, Navas y Schalock, 2014). En la Tabla 1, se
presentan las ocho dimensiones del modelo de CV junto con su definicion y sus

indicadores.

Una peculiaridad que tiene el modelo de Schalock y Verdugo es que incorpora la
perspectiva de sistemas de Bronfenbrenner (1987), segun la cual las personas viven en
varios sistemas que influyen en su CV. Estos sistemas son el microsistema, el
mesosistema y el macrosistema. El primero incluye los contextos sociales inmediatos,
como la familia, el hogar o el grupo de iguales. El segundo incluye el vecindario, la
comunidad, las agencias de servicios y las organizaciones que afectan directamente al
microsistema. El tercero se refiere a los patrones amplios de cultura, a las tendencias
sociopoliticas, los sistemas econdmicos y los factores sociales, basandose en

indicadores sociales para su evaluacion.
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Tabla 1. Dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo (Verdugo et al., 2009).

BIENESTAR
EMOCIONAL (BE)

RELACIONES
INTERPERSONALES
(RI)

BIENESTAR MATERIAL
(BM)

DESARROLLO

PERSONAL (DP)

BIENESTAR FiSICO (BF)

AUTODETERMINACION
(AU)

INCLUSION SOCIAL (IS)

DERECHOS (DE)

DEFINICION

Hace referencia a sentirse
tranquilo, seguro, sin agobios,
no estar nervioso.

Relacionarse con distintas personas,
tener amigos y llevarse bien con la
gente (vecinos, compafieros, etc.).

Tener suficiente dinero para comprar
comprar lo que se necesita y se desea
tener, tener una vivienda y lugar de
de trabajo adecuados.

Se refiere a la posibilidad de aprender
distintas cosas, tener conocimientos
y realizarse personalmente.

Tener buena salud, sentirse en buena
forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables.

Decidir por si mismo y tener
oportunidad de elegir las cosas
que quiere, coOmo quiere que sea
su vida, su trabajo, su tiempo libre,
el lugar donde vive, las personas
con las que esta.

Ir a lugares de la ciudad o del barrio
donde van otras personas y participar
en sus actividades como uno mas.
Sentirse miembro de la sociedad,
sentirse integrado, contar con el apoyo
de otras personas.

Ser considerado igual que el resto

de la gente, que le traten igual,

que respeten su forma de ser,

opiniones, deseos, intimidad y derechos.

INDICADORES

“Satisfaccion”, “Autoconcepto” y
“Ausencia de estrés o sentimientos
negativos”.

“Relaciones sociales”, “’Tener amigos
claramente identificados”, “Relaciones
familiares”, “Contactos sociales positivos
y gratificantes”, “Relaciones de pareja y
sexualidad”.

“Vivienda”, “Lugar de trabajo”, “Salario”,
“Posesiones’ y “Ahorros”.

“Limitaciones/Capacidades”,

“Acceso a nuevas tecnologias”,

“Oportunidades de aprendizaje” ,

“Habilidades relacionadas con el trabajo”
y “Habilidades funcionales”.

“Atencion sanitaria”, “Suefio”, “Salud y
sus alteraciones”, “Actividades de la vida
diaria” , “Acceso a ayudas técnicas” y
“Alimentacion”.

“Metas y preferencias personales”,
“Decisiones”, “Autonomia” y
“Elecciones”.

“Integracion”, “Participacion”,
“Accesibilidad” y “Apoyos”.

“Intimidad”, “Respeto”,
“Conocimiento” y “Ejercicio de
derechos”.
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Asi, el modelo de Schalock y Verdugo concuerda con el enfoque de la atencién
centrada en la persona (ACP), cada vez més integrado en las practicas profesionales.
Una atencion que se dirige no s6lo a dar respuesta a las necesidades derivadas de la
dependencia sino a velar por los derechos, preferencias y deseos de las personas que
necesitan apoyos (Martinez, 2011). La ACP busca la personalizacion de la atencion,
entendiendo que cada individuo se construye como persona en procesos de apertura y
comunicacion con los demas. Pretende que cada persona tome un papel de agente causal
de su propia vida. El objetivo no es solo individualizar la atencion, sino empoderar a la
persona, dandole los apoyos que necesite, para que ella —de forma independiente o con
apoyos— pueda seguir gestionando su vida y tomar sus propias decisiones (Martinez,
2014, citado en Martinez, 2015). Asi, el paradigma de CV y la ACP resultan
complementarios, pues la evaluacion de los resultados personales permite detectar las
necesidades de cada persona y confeccionar planes individuales de acuerdo a las
preferencias e intereses de ellas, a la vez que se constatan los avances que se van
produciendo en el proceso inclusivo y en la planificacion de los apoyos individuales
(Verdugo, 2009).

Por ello, el objetivo general del presente trabajo es analizar la CV de un grupo de
personas con EP desde una perspectiva mas amplia que la tradicionalmente utilizada,
reducida a CVRS, atendiendo a las ocho dimensiones centrales que constituyen una vida
de calidad, asi como a variables cuyo impacto ha sido sefialado pero escasamente
estudiado en la literatura cientifica, como el DCL, el género, la edad, el estado civil y el

nivel de estudios.

Las personas que conforman la muestra de estudio son usuarios de la Asociacion
Parkinson Asturias, una entidad sin animo de lucro integrada por personas afectadas de
Parkinson, familias y colaboradores que ofrecen un apoyo en la atencion integral que
necesitan para mejorar su CV, ofreciendo informacién y asesoramiento, terapias
rehabilitadoras, actividades ludicas y divulgativas y apoyo en la investigacion sobre la
enfermedad. Por tales motivos, la valoracion de la CV de una parte de los usuarios sera
de utilidad para el servicio a la hora de programar los apoyos individuales segun las

necesidades de cada persona.

19



Método
Participantes

Los criterios de inclusion en la muestra fueron: (a) tener la enfermedad de
Parkinson; (b) tener al menos 60 afos; y (c) recibir servicios y apoyos en la asociacion
Parkinson Asturias. Con animo de formar dos grupos para realizar comparaciones, se
procurd que la mitad de los participantes presentaran, ademas de la EP, deterioro
cognitivo sin demencia. En este estudio se conto con la participacion de 40 personas con

EP, de las cuales 20 presentaban ademas deterioro cognitivo en ausencia de demencia.

En cuanto al género, mas de la mitad eran mujeres 55% (n= 22) y el 45% restante
eran hombres (n=18). El rango de edad oscilaba entre 60 y 89 afios (M= 72,65; DT=
6,78). Respecto al estado civil, el 70% de los participantes estaban casados, el 20% eran
viudos, un 5% eran solteros y otro 5% separados. Atendiendo al nivel de estudios, el
42,5% de la muestra tenian estudios primarios, el 25% universitarios, un 17,5% no
contaba con estudios y un 15% tenian estudios secundarios.

Las evaluaciones de la CV de los participantes fueron realizadas por dos
profesionales de la asociacion, la psicéloga y la directora (que también desempefia el
cargo de trabajadora social). Los requisitos para poder completar la escala eran: (a)
conocer a la persona desde hacia al menos tres meses y (b) tener oportunidades de
observarla durante periodos prolongados de tiempo en diversos contextos. En este

sentido, ambas evaluadoras conocian a las personas evaluadas desde hacia 9 afios.
Instrumentos

El instrumento utilizado para evaluar la CV de los participantes fue la Escala
Gencat (Verdugo et al., 2009), que evalla a través de un heteroinforme la CV de
usuarios adultos de servicios sociales. La escala ha sido desarrollada y validada sobre la
base del modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo, en el que la calidad de
vida se entiende como un conjunto global de las valoraciones obtenidas en cada una de
las dimensiones: bienestar emocional (BE), relaciones interpersonales (RI), bienestar
material (BM), desarrollo personal (DP), bienestar fisico (BF), autodeterminacién (AU),

inclusion social (IS) y derechos (DE).
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Los 69 items que conforman la escala son respondidos por un observador externo:
un profesional de los servicios sociales que trabaje directamente con la persona cuya

CV se quiere evaluar desde un amplio periodo de tiempo y la conozca en profundidad.

Los items estan formulados en tono declarativo y en tercera persona, asi como
dispuestos de manera aleatoria dentro de su correspondiente dimension. El formato de
respuesta es una escala de frecuencia de cuatro puntos: “nunca o casi nunca”, “a veces”,
“a menudo”, “siempre o casi siempre”. Para items que puedan ser dificiles de acotar a
esta escala de frecuencia, el cuestionario permite responder en una escala Likert de

cuatro puntos: “totalmente de acuerdo”, “de acuerdo”, “en desacuerdo”, “totalmente en

desacuerdo”. Su cumplimentacion oscila entre 10 y 15 minutos.

La escala incluye pequefias matizaciones para algunos items, que deben leerse con
mayor atencion antes de responder, ademas de unas breves instrucciones previas y dos
fichas de datos sociodemograficos, una correspondiente a los datos del profesional que
cumplimenta la escala (sexo, fecha de nacimiento, categoria profesional dentro del
servicio, tiempo que hace que conoce a la persona evaluada y frecuencia de contacto
con la misma) y otra para los datos de la persona evaluada (sexo, fecha de nacimiento,
porcentaje de discapacidad reconocido, porcentaje de dependencia reconocido, estado
civil, nivel de estudios, nivel de ingresos, tipo de convivencia, patologias asociadas,
discapacidades fisicas no asociadas a la enfermedad de Parkinson, discapacidades
sensoriales, otras enfermedades neurodegenerativas asociadas, presencia o no de

deterioro cognitivo, otros problemas de salud, terapias/servicios que recibe).

Para su correccion, la escala ofrece cuatro tipos de baremos en funcién de la
muestra evaluada: A para la muestra general, B para personas mayores (a partir de 50
afios), C para personas con discapacidad intelectual (DI) y D para personas de otros
colectivos (personas con drogodependencias, VIH, SIDA, discapacidad fisica y
problemas de salud mental). Las puntuaciones en cada dimension y en la escala en
general son convertidas a puntuaciones estandar (M=10; DT=3), percentiles y un indice
de calidad de vida (M=100; DT=15), dando lugar a un total de nueve puntuaciones —la
puntuacion total mas una por cada dimension—, que conforman el perfil de calidad de
vida de la persona evaluada.
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En cuanto a los resultados de fiabilidad obtenidos en la validacion de la escala,
con una muestra representativa de 3.019 personas usuarias de 239 centros de los
servicios sociales de Catalufia y un total de 608 profesionales, se obtuvo un alfa de
Cronbach =,92 (Verdugo et al., 2010). Igualmente, respecto a los resultados de
fiabilidad de la escala obtenidos a partir de la muestra de este estudio, se obtuvo un alfa
de Cronbach = ,88. En la Tabla 2 se muestran los coeficientes de fiabilidad obtenidos en
la escala total y en cada dimension a partir de la muestra de validacion y la muestra

utilizada en esta investigacion.

Tabla 2. Coeficientes de fiabilidad para cada dimensién y escala total.

Dimensiones a a n
Bienestar emocional 83 81 8
Relaciones interpersonales ,66 ,66 8
Bienestar material 57 74 8
Desarrollo personal 74 67 8
Bienestar fisico A7 29 8
Autodeterminacion 88 58 9
Inclusion social 57 41 8
Derechos ,69 53 10
Total GENCAT ,92 88 69

Nota: Tomada de Verdugo et al. (2010).

Asimismo, en el estudio de validacion de la escala, se llevo a cabo un analisis
factorial confirmatorio con el objeto de comprobar si los datos recogidos reflejaban la
estructura de ocho dimensiones del modelo de ocho dimensiones de Schalock y
Verdugo (2003). En la Tabla 3 se muestran los estadisticos de bondad del modelo.

Tabla 3. indices de ajuste del modelo de ocho dimensiones (Verdugo et al., 2009).

¥ RMSEA NFI CFI TLI IFI RFI SRMR GFI AGFI Fiabilidad

2,87 ,60 95 96 97 97 94 ,80 ,96 ,96 97
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Por otro lado, para evaluar el funcionamiento cognitivo de los participantes, se
utiliz6 el Mini-Mental State Examination (Mini Examen del Estado Mental, MMSE;
Folstein et al., 1975; Lobo, 1979), el test de rastreo cognitivo mas conocido y utilizado
en la actualidad. EI MMSE se ha convertido en una herramienta estandar muy extendida
para la evaluacién cognitiva de las personas mayores en la préctica clinica. Contiene 30
preguntas agrupadas en 11 secciones, en las que se evaluan las siguientes funciones
cognoscitivas: orientacion espacio-temporal, fijacion, concentracion y célculo,

memoria, lenguaje y construccion. Su cumplimentacion oscila entre 5 y 10 minutos.

La puntuacion total del MMSE se calcula sumando todas las puntuaciones
parciales en cada una de las 11 secciones. La puntuacién méxima que puede obtenerse
es de 30 puntos. Asi, a menor puntuacion, mayor serd la alteracion. Los resultados
determinan la normalidad o el grado de deterioro que puede sufrir una persona. De esta
manera: entre 27-30 puntos significa “sin deterioro cognitivo”, 25-26 puntos “sospecha
patoldgica o posible deterioro cognitivo”, y menos de 25 puntos: “deterioro cognitivo”.

Con respecto a sus propiedades psicométricas, el MMSE posee una alta
sensibilidad (87%) y especificidad (82%) en la deteccidén de demencias. Asimismo, en
el estudio de fiabilidad del test, se encontraron valores elevados de fiabilidad test-retest
(,89) y de fiabilidad interjueces (,82). La validez concurrente ha sido demostrada con
extensivos test neuropsicoldgicos (i.e., WAIS, Matrices Progresivas de Raven, etc.) y

estudios longitudinales.

Ademas de la puntuacién total, el profesional debe tener en cuenta las
puntuaciones parciales en las distintas secciones del test, al efecto de tener una
orientacion sobre la localizacion por areas del déficit y las correspondientes
apreciaciones clinicas sobre el desempefio del sujeto para contribuir a interpretar con

una mayor fiabilidad de la puntuacion final obtenida.
Procedimiento

El primer paso para llevar a cabo la investigacion fue contactar y solicitar el
permiso a la directora de la asociacidon. Una vez explicados los objetivos del trabajo y
confirmada la participacion, se acordd que la directora y la psicéloga de la entidad

serian las encargadas de seleccionar y evaluar la CV de los participantes. Las escalas de
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CV junto con las instrucciones para su cumplimentacion se entregaron en mano a ambas

profesionales.

En funcion de los criterios de inclusion, la muestra fue seleccionada de las
distintas delegaciones pertenecientes a la asociacion de Parkinson (Oviedo, Avilés,
Mieres, Navia y Langreo). Ademas de la cumplimentacion de las escalas de CV, se
solicito a la psicologa los resultados de la valoracidn cognitiva més reciente de cada
participante. La evaluacion se llevo a cabo garantizando la confidencialidad de los datos
y siguiendo los estandares éticos de la investigacion, asi como insistiendo en la
necesidad de proporcionar informacion veraz y lo mas ajustada a la realidad por su

utilidad para incluirla en planificaciones centradas en la persona.
Andlisis de datos

Una vez realizadas las pruebas de normalidad (Kolmogorov-Smirnov) para
contrastar la relacion entre las variables de dos niveles (i.e., género y deterioro
cognitivo), para la puntuacién total, las dimensiones y los items, que se ajustaban a la
distribucion normal se utilizé la prueba t para muestras independientes y para las
variables que no se ajustaban a la distribucion normal se utilizo6 la prueba U de Mann-
Whitney. En el caso de las variables de més de dos niveles (i.e., edad, estado civil y
nivel de estudios) se realizaron andlisis de varianza (ANOVA) para las variables que se
ajustaban a la distribucion normal junto con la prueba post hoc de Scheffé. Para las
variables de dos niveles que no se ajustaban a la distribucion normal se utiliz6 la prueba
Kruskal-Wallis.

Respecto a la variable estado civil, dado que en la muestra habia pocos casos de
personas viudas, solteras y divorciadas, los participantes fueron agrupados en dos
categorias (casados y no casados) para poder realizar comparaciones. Asimismo, para el
analisis de la variable edad, los participantes fueron agrupados en tres categorias (hasta

70 afios, de 71 a 76 afios y mas de 77 afos).

Por ultimo, para analizar la interaccion entre la variable deterioro cognitivo con el
resto de variables de interés (i.e., edad y deterioro cognitivo, género y deterioro
cognitivo, estado civil y deterioro cognitivo y nivel de estudios y deterioro cognitivo) se
realizaron pruebas de los efectos inter-sujetos posteriormente a las pruebas de

normalidad (Shapiro-Wilk) de cada cruce de variables. En todos los casos se utilizo un
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nivel de confianza del 95%. Para el analisis de los datos, se utilizo el paquete estadistico
SPSS 15.0. para Windows.

Resultados

En la Tabla 4 se presentan las puntuaciones de los participantes en el test Mini-
Mental State Examination (Mini Examen del Estado Mental, MMSE; Folstein et al.,
1975; Lobo, 1979), en el que 18 de los participantes obtuvieron puntuaciones por debajo
de 25 puntos y fueron diagnosticados de “deterioro cognitivo”, 2 participantes
obtuvieron una puntuacion de 26 puntos y fueron diagnosticados de “sospecha
patoldgica o posible deterioro”, y los 20 restantes obtuvieron puntuaciones superiores a

26 puntos, significando una ausencia de deterioro cognitivo.

Tabla 4. Puntuaciones de los participantes en el test Mini-Mental (MMSE).

MMSE MMSE
S1 22 S11 26 S21 29 S31 30
S2 24 S12 19 S22 29 S32 29
S3 20 S13 23 S23 29 S33 29
S4 24 S14 23 S24 30 S34 27
S5 23 S15 20 S25 28 S35 29
S6 24 S16 20 S26 29 S36 29
S7 20 S17 23 S27 27 S37 30
S8 24 S18 26 S28 28 S38 29
S9 23 S19 22 S29 29 S39 30
S10 26 S20 24 S30 30 S40 28
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La distribucion de las puntuaciones totales obtenidas en la Escala Gencat (Tabla
5) mostraron asimetria positiva (asimetria=,00; curtosis= ,52). Las puntuaciones
oscilan entre 73 y 134, con una media de 104,83 (DT= 12,44) y mediana de 104. El
rango de puntuaciones de la escala va de 69 a 276, por lo que la media y la mediana no
superan el punto teorico de la misma (punto medio tedrico= 138). La puntuacion
alcanzada por los participantes con mas frecuencia es de 116.

Tabla 5. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones obtenidas en la Escala Gencat.

Descriptivos Escala Gencat

Media 104, 83 Varianza 154,86
E. E. Media 1,96 Desviacion tipica 12,44
Mediana 104 Rango 61
Moda 116 Percentiles 50 104
Minimo 73 25 98
Maximo 134 75 138
P. M. Tedrico 113 Asimetria ,00

Curtosis ,52

En cuanto a la distribucion de cada una de las dimensiones que conforman la
Escala Gencat, cabe sefialar que todas las dimensiones estan compuestas por ocho items,
cuya puntuacién va de 1 a 4, oscilando el rango de respuesta entre 8 y 32, a excepcion
de la dimension AU que esta compuesta por nueve items, con un rango de respuesta
entre 9 y 36. En la Tabla 6 se puede observar gue la dimension que tiene una media mas
alta es la de DE (M= 39,15; DT= 1,49), mientras que la dimension que obtiene una
media mas baja es la de DP (M= 22,38; DT= 4,4).

26



Tabla 6. Estadisticos descriptivos de las ocho dimensiones de la Escala Gencat.

Descriptivos de las dimensiones Escala Gencat

BE RI BM DP BF AU IS DE
N° items 32 40 32 30 32 36 32 40
Media 22,88 30,68 28,90 22,38 2385 30,83 24,70 39,15
Mediana 23 32 30 23 24 32 25 40
DT 5,12 4,53 3,6 4.4 2,69 3,26 3,08 1,49
Minimo 13 15 15 12 17 21 19 33
Maximo 32 40 32 31 28 36 32 40
P.M. Tebrico 16 20 16 16 16 18 16 20

Nota. BE=bienestar emocional; RI=relaciones interpersonales; BM=bienestar material; DP=desarrollo personal;
BF=bienestar fisico; AU=autodeterminacién; 1S=inclusidn social; DE=Derechos.

En lo relativo a la distribucién de los items que forman la Escala Gencat, en el
analisis de las respuestas dadas por los participantes encontramos que las respuestas
mas positivas (i.e., puntuaciones mas altas) se corresponden con los items “En el
servicio al que acude se respeta su intimidad”, “En el servicio al que acude se respetan
sus posesiones y derecho a la propiedad”, “En el servicio al que acude se respetan y
defienden sus derechos (confidencialidad, informacion de sus derechos como
usuario...)” y “El servicio respeta la privacidad de la informacion” (D) con una
frecuencia de repuesta del 97,5%, “El lugar donde vive esta limpio” (BM) y “En su
entorno es tratado con respeto” (DE), en los que para el 87,5% de los participantes se
responde “siempre o casi siempre”. Otros items que presentaron altos porcentajes de
respuesta, superiores al 75%, son “Sus hdbitos de alimentacion son saludables” (BF) y

“elige con quien vivir” (AU).

Por otro lado, las respuestas mas negativas (i.e., puntuaciones mas bajas) se
relacionan con los items “Tiene una vida sexual satisfactoria” (R1) y “Utiliza entornos
comunitarios (piscinas pubicas, teatros, bibliotecas, museos etc.) (IS)”, cuyo porcentaje
de respuesta “nunca o casi nunca” super6 el 55%. Otros items como “Participa en la

elaboracion de su programa individual” (DP), “Realiza actividades que le gustan con
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otras personas” (Rl), “Tiene acceso a nuevas tecnologias” (DP)y “Se muestra
satisfecho con su vida presente” (BE), alcanzaron porcentajes de respuesta negativa

superiores al 30%.

En términos generales, la variable género no dio lugar a diferencias significativas
(p > ,05) en la puntuacidn total (Tabla 7), aunque las puntuaciones fueron ligeramente
superiores en los hombres (M= 105,72; DT= 11,48) que en las mujeres (M= 104,09;
DT=13,39). Igualmente, las puntuaciones por dimensiones fueron ligeramente
superiores en los hombres gque en las mujeres, excepto en la dimension DP, en la que las
mujeres (M= 22,73; DT= 4,71) obtuvieron mejores puntuaciones que los hombres (M=
21,94; DT=4,09). Concretamente, dentro de la dimension DP, los items en los que
existian diferencias entre mujeres y hombres fueron los relativos al aprendizaje de
nuevas habilidades a través del trabajo, desarrollar su trabajo de manera competente y
responsable, participar en la elaboracion de su programa individual, mostrarse
desmotivado en el trabajo y la consideracion de su desarrollo personal y aprendizaje de

nuevas habilidades por parte del servicio al que acude.

Respecto a la variable estado civil, la prueba t para muestras independientes no
arrojo diferencias significativas ni en la puntuacion total de la escala (t= - ,49; p=,62),

ni en las puntuaciones en las diferentes dimensiones.
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Tabla 7. Estadisticos descriptivos por género de las ocho dimensiones y la escala total.

Prueba Levene Prueba t para igualdad de medias
Asumiendo igualdad F p t gl p  Diferenciade
de varianzas medias
TOTAL 42 52 40 38 ,68 1,63
BE ,00 93 26 38 79 42
DP A7 - 49 -,55 38 ,58 -,78
BF 1,12 29 1,39 38 17 1,18
IS ,00 95 1,07 38 28 1,05

Estadisticos de contraste

U W z P
RI 178 431  -54 58
BM 193 364 -13 89
AU 192 445  -16 86
DE 148 401 -157 11

Nota. BE=bienestar emocional; RI=relaciones interpersonales; BM=bienestar material; DP=desarrollo
personal; BF=bienestar fisico; AU=autodeterminacion; 1S=inclusion social; DE=Derechos.

Atendiendo a la variable edad, el analisis de varianza (ANOVA) no mostrd
diferencias significativas segun la edad en la puntuacion total (Tabla 8) de la escala (F
=1,29; p=,28), ni en las puntuaciones obtenidas en las diferentes dimensiones, excepto
en IS (F= 3,29; p=,04), en la que se observaron diferencias significativas entre los
participantes con edades comprendidas entre 60 y 70 afios y los participantes con edades
comprendidas entre 71 y 76 afios (p=,04). Dentro de esta dimension de 1S, los items
concretos en los que existian diferencias entre estos dos grupos fueron los relativos a
limitar las amistades a las que asisten al mismo servicio y a recibir apoyo de sus amigos
cuando lo necesita. En ambos los participantes con edades comprendidas entre 60 y 70
afios obtuvieron mejores puntuaciones que los participantes con edades comprendidas

entre 71y 76 afios.
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Tabla 8. Comparaciones maltiples segun la edad.

Dimension Edad Edad Diferencia p
IS de medias

Hasta 70 afos De 71 a 76 afnos 2,95 ,04

Mas de 77 afios 1,01 ,65

De 71 a 76 afos Hasta 70 afios -2,95 ,04

Mas de 77 anos -1,94 .26

Mas de 77 afios Hasta 70 afos -1,01 ,65

De 71 a 76 afios 1,94 ,26

En cuanto a la puntuacion total en la escala en funcion del nivel de estudios,
atendiendo a las medias, los participantes con estudios secundarios obtuvieron las
puntuaciones mas altas (M= 111,67; DT= 16,35), seguidos por los participantes con
estudios universitarios (M= 106,60; DT= 7,32), los participantes con estudios primarios
(M=104,59; DT=12,88) y los participantes sin estudios (M= 97; DT= 11,71). Es decir,
parece que las puntuaciones aumentan a mayor nivel de estudios, sin embargo las
puntuaciones de los participantes con estudios universitarios fueron inferiores a las
puntuaciones de los participantes con estudios secundarios. En términos generales, esta
variable no dio lugar a diferencias significativas en la puntuacién total (F= 1,68; p=
,18), ni en las puntuaciones por dimensiones (Tabla 9), excepto en la dimension IS (F=
4,52; p=,00), en la que se observaron diferencias significativas entre los participantes
sin estudios y los participantes con estudios secundarios (p=,02). Los items concretos
en los que aparecen estas diferencias fueron los relativos a utilizar entornos
comunitarios (piscinas publicas, cines, teatros, museos, bibliotecas...), la existencia de
barreras fisicas, culturales o sociales que dificultan su inclusién social, recibir el apoyo
de sus amigos cuando lo necesitan y a limitar las amistades a las que acuden al mismo
servicio. En todos ellos los participantes con estudios secundarios obtuvieron mejores

puntuaciones que los participantes sin estudios.
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Tabla 9. Comparaciones maltiples segun el nivel de estudios.

Dimensién Nivel de estudios  Nivel de estudios Diferencia p
IS de medias

Sin estudios Primarios -2,03 A4
Secundarios -5,02 ,02

Universitarios -3,75 ,68

Primarios Sin estudios 2,03 A4
Secundarios -2,99 71

Universitarios -1,72 ,84

Secundarios Sin estudios 5,02 ,02
Primarios 2,99 71

Universitarios 1,26 A8

Universitarios Sin estudios 3,75 ,68
Primarios 1,72 ,84

Secundarios -1,26 48

El anélisis de las puntuaciones en relacion al deterioro cognitivo revel6 la
existencia de diferencias estadisticamente significativas en la puntuacion total (Tabla
10) de la escala (F=,00; p=,01) entre los participantes con deterioro cognitivo y los
participantes sin deterioro cognitivo. Del mismo modo, la prueba t para las dimensiones
que se ajustaron a la distribucion normal y la prueba Mann-Whitney para las
dimensiones que no se ajustaron a la distribucion normal, dieron lugar a diferencias
significativas en las dimensiones BE, RI, IS y DP entre los participantes con deterioro
cognitivo y los participantes sin deterioro cognitivo. En la dimension BE, las personas
con deterioro cognitivo obtuvieron puntuaciones significativamente mas bajas que
aquellas que no lo tienen en los items que hacen referencia a la presencia de sintomas
depresivos, sintomas de ansiedad y problemas de comportamiento, asi como los que

hacen referencia a la satisfaccion con su vida presente y consigo mismo.

En la dimensidn RI, también obtuvieron puntuaciones significativamente mas
bajas en los items que hacen referencia a quejas de la falta de amigos estables,

valoraciones negativas de sus relaciones de amistad, sentimientos de infravaloracion
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por parte de sus familiares y a tener una vida sexual satisfactoria. Estas diferencias se
encontraron, asimismo, en la dimension IS, en concreto en los items relacionados con
utilizar entornos comunitarios y a ser rechazado o discriminado por los demas. Por
ultimo, en la dimensién DP, las personas con deterioro cognitivo también obtuvieron
puntuaciones significativamente mas bajas en los items referidos al acceso a nuevas

tecnologias.

Finalmente, en cuanto a la interaccién de la variable deterioro cognitivo con cada
una de las variables anteriormente analizadas, las pruebas de los efectos intersujetos
revelaron que en la combinacion deterioro cognitivo y edad, el factor deterioro
cognitivo es significativo (F= 5,35; p=,02), pero no lo es ni la edad ni la interaccién
entre los dos factores. En la combinacidn deterioro cognitivo y género, el factor
deterioro cognitivo es significativo (F= 6,10; p=,01), no el género ni la interaccion
entre ambos. En la misma linea, el cruce de las variables deterioro cognitivo y nivel de
estudios y deterioro cognitivo y estado civil, revel6 que, en el primero, el deterioro
cognitivo es significativo (F=7,15; p=,01) pero no lo es ni el estado civil ni la
interaccidn entre ambas. En el segundo el deterioro cognitivo es significativo (F= 4,18;

p=,04), pero no lo es ni el nivel de estudios ni la interaccidn entre ambas variables.
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Tabla 10. Estadisticos descriptivos por deterioro cognitivo de las ocho dimensiones y la

escala total.

Prueba Levene Prueba t para igualdad de medias
Asumiendo igualdad F p t gl p  Diferencia de
de varianzas medias
TOTAL ,00 .96 2,63 38 ,01 9,65
DP 1,49 22 2,57 38 ,01 3,35

Estadisticos de contraste

U w Z p
BE 100 310 -2,71 ,07
RI 104 314 -2,62 ,00
BM 198 408 -,41 ,96
BF 153 363 -1,28 ,19
AU 139 349  -1,66 ,09
IS 113 323 -2,37 ,18
DE 181 391 -,97 ,56

Nota. BE=bienestar emocional; Rl=relaciones interpersonales; BM=bienestar material; DP=desarrollo
personal; BF=bienestar fisico; AU=autodeterminacion; 1S=inclusién social; DE=Derechos.

Discusion

El objetivo de este trabajo ha sido analizar la CV de personas con EP usuarias de
la Asociacion Parkinson Asturias a traves de la Escala Gencat, asi como analizar la
influencia de determinadas variables predictoras (género, edad, estado civil, nivel de
estudios y deterioro cognitivo) en la variable criterio, con el fin Gltimo de proporcionar
datos de interés al servicio para la mejora de los apoyos que proporciona. El indice de
calidad de vida (ICV) de la muestra total es de 83, lo que nos indica que los
participantes tienen una calidad de vida mejor que el 57% de las personas y que, por
tanto, un 43% restante los supera. Esto concuerda con los resultados encontrados en la
bibliografia especializada, que sostienen que las personas con EP tienen peor CV que la

poblacién general (Martinez-Jurado et al., 2010).
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La dimension DP es la que ha obtenido las puntuaciones més bajas, lo que podria
estar relacionado con una limitacion para desempefar las actividades de la vida diaria
(autocuidado, trabajo y ocio) debido a la propia naturaleza de la EP. En este sentido, es
fundamental que la persona disponga de recursos que le faciliten el desarrollo de
actividades que le hagan sentir Gtil e independiente (IMSERSO, 2008). Por el contrario,
la dimensién DE es la que ha obtenido mayores puntuaciones, posiblemente porque los
participantes son miembros de una asociacion de afectados. En este sentido, la
pertenencia o0 no a este tipo de asociaciones por parte de las personas afectadas por la
EP o sus familiares, puede estar suponiendo un acceso diferencial a ciertos recursos,
tanto en lo que a informacion, orientacion y asesoramiento se refiere, como al acceso a
tratamientos, apoyos y recursos especificos para la enfermedad. De hecho, se ha
constatado que si bien las necesidades identificadas en el colectivo de afectados tienden
a ser comunes, pueden observarse diferencias en cuanto a su cobertura atendiendo a
diversos factores. El hecho de participar en una asociacion supone, precisamente, un

factor de gran peso a la hora de dar respuesta a dichas necesidades (IMSERSO, 2008).

En cuanto a los items, los participantes obtuvieron las puntuaciones mas
elevadas en los items referidos al servicio (i.e., “En el servicio al que acude se respeta
su intimidad”, “En el servicio al que acude se respetan sus posesiones y derecho a la
propiedad”, “En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos
[confidencialidad, informacion de sus derechos como usuario.../), lo que podria
interpretarse de dos modos: (a) existe sesgo de deseabilidad, puesto que las
respondientes son profesionales del propio centro; (b) el servicio es muy eficiente en ese
sentido (ambas cosas podrian darse al mismo tiempo). También el item “elige con quien
vivir” obtiene puntuaciones elevadas, lo que estaria relacionado con la perspectiva de la
atencion centrada en la persona (ACP), cada vez mas presente en las practicas
profesionales dirigidas a la atencién directa de personas mayores y otros colectivos
vulnerables, que ofrece los apoyos necesarios para que la persona pueda seguir tomando

las decisiones que atafien a su propia vida (Martinez, 2014).

Sin embargo, las puntuaciones mas bajas se obtuvieron en los items “Tiene una
vida sexual satisfactoria”, posiblemente debido a que los sintomas y el tratamiento de

la enfermedad afectan sustancialmente a la vida sexual de los afectados, y “Utiliza
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entornos comunitarios (piscinas pubicas, teatros, bibliotecas, museos, etc.), que podria
relacionarse con varios aspectos, en concreto, las limitaciones propias de la EP, la
existencia de barreras arquitectonicas que impiden a los afectados llegar, acceder o
moverse por dichos entornos o el elevado porcentaje de participantes con estudios
primarios, que podrian tener otros intereses y valores sociales (IMSERSO, 2008).
También los items “Participa en la elaboracion de su programa individual”y “Se
muestra satisfecho con su vida” obtienen puntuaciones inferiores a otros items. El
primero podria interpretarse como que son otras personas las que toman decisiones en
su lugar y el segundo estaria relacionado con el impacto global que la enfermedad tiene
en la vida de las personas.

Respecto al género, no se encontraron diferencias significativas aunque las
puntuaciones fueron ligeramente superiores en los hombres tanto en la puntuacion total
de la escala como en las diferentes dimensiones que la conforman, excepto en DP. La
asociacion entre mejores puntuaciones y género masculino concuerda con los resultados
obtenidos por Minguez, Garcia-Mufiozguren, Solis-Garcia del Pozo y Jordan (2015),
aunque son contrarios a los obtenidos por Navarro-Peternella y Marcon (2012), que no
encuentra claras diferencias entre las puntuaciones respecto al género. Sin embargo, el
que las mujeres obtengan puntuaciones mas altas en la dimensién DP podria ser
explicado, como sostiene el IMSERSO (2008), porque la limitacion en la actividad
laboral en el caso de los afectados varones supone un duro golpe como “protector del
hogar” ya que estos han contraido su imagen personal en torno a la concepcion de que
ellos son quienes deben mantener a su familia aportando para ello los ingresos

obtenidos a través de su trabajo.

Por otro lado, segun el estado civil, no se encontraron diferencias significativas ni
en la puntuacion total de la escala ni en las ocho dimensiones que la forman. Cardo-
Artal, Vargas y Martinez-Martin (2007) tampoco obtuvieron resultados significativos
segun el estado civil en la puntuacién total pero si en la dimensién BE, en la que los
participantes casados obtenian puntuaciones mas elevadas que los participantes viudos y
separados. Esto podria deberse a que el conyuge puede constituir un soporte
fundamental para la persona afectada de Parkinson a la hora de abordar las sucesivas
situaciones, problemas y dificultades que acarrea la enfermedad (IMSERSO, 2008).
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En el andlisis de la variable edad, no se encontraron diferencias significativas en
la puntuacion total ni en las puntuaciones obtenidas en las diferentes dimensiones,
excepto en IS, en la que los participantes con edades comprendidas entre 60 y 70 afos
obtuvieron puntuaciones mas elevadas que los participantes con edades comprendidas
entre 71 y 76 afos. Estos resultados son similares a los obtenidos por Gutiérrez-
Espinola, Torres-Ramirez y Flores-Mendoza (2010), que plantean que la edad no es un
determinante de la CV de las personas con EP. Asimismo, Frades-Payo et al. (2009), tan
solo encontraron un estudio en el que la edad actué como predictor de la CV. Sin
embargo, Levy (2007) sostiene que el determinante para la progresion clinica de la
enfermedad es la edad en lugar de la duracién de la enfermedad. De este modo, se
entiende que a mayor edad se produce una mayor progresion clinica de la enfermedad
que favorece la aparicion y agravacion de los sintomas y por tanto, un mayor deterioro
de la CV. Esta cuestion también es congruente con el hecho de que las personas
afectadas con edades mas elevadas, ademas de la EP presentan los cambios fisiol6gicos
propios del proceso de envejecimiento que acrecientan su situacion de vulnerabilidad.
En esta linea, en el estudio de Kuopio, Martilla, Helenius, Toivonen y Rinne (2000), la
edad se correlaciond con las aspectos fisicos y la vitalidad de la CV, y Arango, Bolafios
y Fernandez (2012) encontraron diferencias significativas en las personas afectadas de
mayor rango de edad (80-90 afios). Por otro lado, el que se encontraran diferencias en la
dimensidn IS entre los participantes de 60 a 70 afios y los participantes de 71 a 76,
podria explicarse por el hecho de que las personas de menor edad estan mas ligadas a la
vida activa y por este motivo tienen una tendencia mucho més marcada a la hora de
buscar y solicitar recursos de caracter socio-sanitario. En cambio, las personas de mayor
edad asumen las limitaciones con mayor resignacion, ya que a estas edades se ve mas

normal que una persona desarrolle una enfermedad (IMSERSO, 2008).

En cuanto al nivel de estudios, esta variable no dio lugar a diferencias
significativas en la puntuacién total ni en las puntuaciones por dimensiones, excepto en
la dimensidn IS, en la que los participantes con estudios secundarios obtienen
puntuaciones mas altas que los participantes sin estudios. Estos resultados concuerdan
con los encontrados por Cardo-Artal et al. (2007), en los que los participantes con
estudios secundarios tienen puntuaciones mas elevadas que los participantes sin

estudios y los participantes con estudios primarios, asociandose estas diferencias a la
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dimension estigma, entre otras. Esto permite afirmar que la formacion académica
favorece una mayor CV pues proporciona a estas personas las habilidades necesarias
para integrarse en la sociedad, por ello, es importante el desarrollo de actividades de
diverso tipo (culturales, recreativas, etc.) e integrarlas en el propio transcurso de la vida
de la persona afectada por la EP, ya que, a través de ellas no solo es posible activar y
trabajar la actividad motora y cognitiva de la persona, sino también dar respuesta a las
necesidades mas importantes del ser humano: compartir experiencias con otras
personas, comunicarse, vivir momentos de distension y tener acceso a otro tipo de
actividad ludica, cultural o comunicativa (IMSERSO, 2008). Asimismo, el que las
puntuaciones de los participantes universitarios fueran inferiores a las de los
participantes con estudios secundarios podria explicarse, como sostienen Souza, Borges,
Silva y Ferraz (2007), porque niveles bajos de escolaridad favorecen una mayor

facilidad para aceptar la enfermedad.

Por Gltimo, en el andlisis de la funcién del deterioro cognitivo se encontraron
diferencias significativas en la puntuacion total y en cuatro de las ocho dimensiones
(BE, RI, IS, DP). Por tanto, parece que el deterioro cognitivo en ausencia de demencia
se relaciona con una peor CV y los participantes refieren un menor bienestar emocional,
desarrollo personal, inclusién y participacion social. Estos resultados coinciden con los
obtenidos por Lawson et al. (2014) y Reginold et al. (2013), que afirman que la peor
percepcion de la CV se traduce en una mayor dificultad para enfrentar las actividades
del dia a dia, con un peor desempefio funcional. Ademas, dado que la capacidad de
introspeccion de estas personas ain no se encuentra alterada y pueden percibir sus
limitaciones cognitivas, su autoestima se ve deteriorada, disminuyendo su participacion

en la vida comunitaria.

Por otro lado, en el cruce de la variable deterioro cognitivo con cada una de las
variables sociodemograficas analizadas (edad, género, estado civil y nivel de estudios),
solo el deterioro cognitivo fue significativo y no lo fueron ninguna de las interacciones.
En cambio, Ibanez, Vega y Santana (2007) encontraron que a medida que aumentan los
afios de vida también ocurre el deterioro de la cognicion y que la presencia de
alteraciones cognitivas es mas predominante en el género femenino. Asimismo, diversas
investigaciones muestran que un nivel educativo bajo se relaciona con un mayor riesgo

de padecer demencia y que dicha variable actia como un factor de proteccién del
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deterioro cognitivo. En este sentido, De la Casa y la Federacion Espafiola de Parkinson
(2013) sefialan la importancia de la estimulacion cognitiva desde el momento del
diagnostico como una de las terapias rehabilitadoras dirigidas a mejorar la CV de la
persona afectada y sus familiares. A través del desarrollo de actividades y ejercicios, la
estimulacion cognitiva o psicoestimulacion busca ralentizar el deterioro, potenciando las

habilidades cognitivas que estén preservadas para mantenerlas el mayor tiempo posible.

Como conclusién, la principal fortaleza de este trabajo radica en que se ha
evaluado la CV de un grupo de personas con EP desde una perspectiva mas amplia que
la tradicionalmente utilizada para evaluar la CV de este colectivo (i.e., CVRS),
atendiendo a todas las areas que integran la vida de las personas. Constituye, de esta
manera, una aportacioén novedosa a la bibliografia especializada existente centrada en
conocer la problemaética y necesidades de esta poblacion de forma que permita la mejora
de las practicas dirigidas a mejorar su CV. Ademas, los resultados encontrados en este
trabajo aportan informacion a la Asociacion Parkinson Asturias que puede resultar Util
para los profesionales que trabajan en ella a la hora de disefiar e implantar los planes de

apoyo individuales y mejorar los resultados personales de sus usuarios.

En lo que se refiere a las limitaciones, cabe sefialar el reducido tamafio de la
muestra, que ademas es de conveniencia, por lo que los resultados no son generalizables
al colectivo de personas con EP. Sin embargo, los resultados relativos a la variable
deterioro cognitivo fueron significativos, lo que anima a realizar estudios mas
representativos para obtener resultados mas concluyentes con respecto a la influencia de
esta variable. Otra de las limitaciones de este trabajo es el hecho de que la evaluacion de
la CV de los participantes haya sido realizada por terceras personas, ya que no siempre
existe concordancia entre las percepciones de otros informantes y las de la propia
persona evaluada. Asimismo, cabe la posibilidad de que exista deseabilidad social, de
ahi que las puntuaciones mas altas sean las obtenidas en items que dependen
directamente del servicio, a pesar de que se hizo hincapié en la necesidad de ser
“objetivo” y proporcionar informacién fidedigna, pues la intencion no fue evaluar al
servicio sino detectar las verdaderas necesidades y fortalezas de los participantes para el

desarrollo de la planificacion centrada en la persona (PCP).
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A medida que el Parkinson avanza la CV de la persona afectada se deteriora, lo
que conlleva un aumento de las necesidades de atencion y de recursos especializados.
Por eso, los profesionales comprometidos con la mejora de la CV de este colectivo
necesitan saber a qué se enfrentan y conocer de antemano las necesidades de estas
personas para que puedan planificar una atencion eficaz. Por ello, resulta esencial
continuar investigando en esta tematica de forma que se incrementen los conocimientos
sobre las necesidades y los factores que determinan la CV de una poblacion cuya

relevancia cuantitativa se incrementa dia a dia en todo el mundo.
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