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Artículo original

RESUMEN

Objetivo: describir y comparar la calidad de vida del paciente y carga del cuidador en sujetos con diagnóstico de
parálisis supranuclear progresiva (PSP) y enfermedad de Parkinson (EP) en estadios similares de severidad
del parkinsonismo. Material y métodos: se llevó a cabo un estudio transversal de casos y controles con pacientes
con diagnóstico de parálisis supranuclear progresiva y enfermedad de Parkinson. Se aplicó la escala de calidad de
vida European Quality of Life-5 Dimensions (EQ-5D) y el EQ-VAS para evaluar la calidad de vida de los pacientes; y el
cuestionario de Zarit para evaluar la carga del cuidador. Resultados: se incluyeron un total de 13 pacientes con
diagnóstico de probable PSP y 13 pacientes con diagnóstico de EP pareados por género y severidad de la enfermedad
con base en el estadio de Hoehn y Yahr. La puntuación del EQ-VAS fue mayor en los pacientes con EP en comparación con
aquellos con PSP (83.1 vs 61.5%, p=0.03). La frecuencia de carga en el cuidador fue baja. El 84.6% de los cuidadores
de pacientes con EP no presentaban carga alguna, comparado con el 76.9% de los cuidadores de pacientes con
PSP. Conclusiones: la calidad de vida es menor en pacientes con PSP en comparación a sujetos con EP en estadios
de severidad motora similares. La carga percibida por el cuidador en ambos casos es baja.

Palabras clave: enfermedad de Parkinson, parálisis supranuclear progresiva, calidad de vida, carga del cuidador.

Comparison of quality of life in patients with progressive supranucelar palsy and Parkinson’s disease and its
impact on the caregiver

ABSTRACT

Objective: tod escribe and compare the quality of life of patients and caregiver burden in patients with a diagnosis of
progressive supranuclear palsy (PSP) and Parkinson disease (PD) in similar stages of severity of parkinsonism.
Material and methods: a cross-sectional case-control study with patients diagnosed with progressive supranuclear
palsy and Parkinson’s disease patients was carried out. The scale of quality of life European Quality of Life-5
Dimensions (EQ-5D) and the EQ-VAS were applied to assess the quality of life of patients. The Zarit questionnaire
was used to assess the caregiver burden. Results: a total of 13 patients with a diagnosis of probable PSP and 13
patients diagnosed with PD matched for gender and disease severity based on the Hoehn and Yahr were included.
The EQ-VAS score was higher in PD patients compared to those with PSP (83.1% vs 61.5%, p = 0.03). The frequency
of the caregiver burden was low in both groups. An 84.6% of the caregivers of PD patients did not show any burden,
compared with 76.9% of the caregivers of patients with PSP. Conclusions: the quality of life is lower in patients with
PSP compared to PD subjects in similar stages of motor severity. Perceived caregiver burden in both cases is low.
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os síndromes parkinsonianos son divididos en
forma general en dos grandes patologías mole-
culares: taupatias y sinucleopatías1. Las cuales

pueden causar distintas enfermedades o sobre-ponerse
clínicamente.

La parálisis supranuclear progresiva (PSP) corres-
ponde a una taupatía, se define como un trastorno
neurodegenerativo típicamente caracterizado por paráli-
sis supranuclear de la mirada, síndrome rígido acinético
axial progresivo, alteración postural temprana con caídas,
alteración de la marcha y demencia2.

La EP se manifiesta clínicamente por síntomas
motores de los cuales destacan bradicinesia, temblor,
rígidez e inestabilidad postural. Estos síntomas; por lo
general, inician de forma asimétrica y gradualmente se
extienden al lado contralateral aunque el lado inicialmente
afectado tiende a afectarse más severamente durante el
curso de la enfermedad3.

Tanto la PSP como la EP son enfermedades neuro-
degenerativas como consecuencia tienen un impacto en
la calidad de vida del sujeto que las padece, pero tam-
bién sobre su cuidador primario. En términos generales,
la historia natural de la PSP es más tórpida que en el
caso de la EP.

OBJETIVO

Describir y comparar la calidad de vida del paciente y
carga del cuidador en sujetos con diagnóstico de PSP
y de EP en estadios similares de severidad del
parkinsonismo.

MATERIAL Y MÉTODOS

Se llevó a cabo un estudio transversal de casos
y controles con pacientes con diagnóstico de parálisis
supranuclear progresiva con pacientes de Parkinson.
Dada la baja prevalencia de PSP, se reclutaron en forma
inicial los pertenecientes a este grupo. El diagnóstico de
PSP se realizó con base en los criterios diagnósticos
del NINDS (National Institute of Neurological Disorders and
Stroke)4. Adicionalmente se caracterizaron a los pacien-
tes con PSP de acuerdo al subtipo clínico o fenotipo en:
síndrome de Richardson-Steele (PSP-RS), PSP-Parkinson
(PSP-P), PSP con acinesia pura y congelamiento de la
marcha (PSP-PAGF), PSP con síndrome cortico-basal
(PSP-CBS), PSP cerebelosa (PSP-C) y PSP con afasia no
fluente progresiva (PSP-PNFA)5-7.

Posterior al reclutamiento de pacientes con PSP
se incluyeron pacientes con EP pareados por severidad
de la enfermedad en términos del estadio de Hoehn y
Yahr y género.
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Se obtuvieron mediante interrogatorio dirigido
los principales aspectos clínicos y demográficos en ambos
grupos, incluyendo comorbilidades concomitantes como
diabetes mellitus, hipertensión arterial y cerebrovascular.
De igual forma, se obtuvieron datos de inicio de los sín-
tomas parkinsónicos, edad de diagnóstico, tratamiento
y dosis diaria de equivalentes de levodopa8. Todos los
pacientes en ambos grupos fueron evaluados mediante
la escala de Hoehn y Yahr9 y el estado motor fue evalua-
do mediante la escala unificada de la enfermedad de
Parkinson modificada por la Sociedad de Trastornos
del Movimiento (MDS-UPDRS)10. Se aplicó la escala de
calidad de vida European Quality of Life-5 dimensions
(EQ-5D) y el EQ-VAS para evaluar la calidad de vida de
los pacientes. El EQ-5D es un instrumento validado
de forma internacional. El EQ-5 está compuesto por dos
partes. La primera evalúa el estado de salud según el
sistema de clasificación multiatributo EQ-5D (movilidad,
cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar
y ansiedad/depresión) en una escala Likert de tres
niveles de gravedad. La segunda parte es una escala vi-
sual analógica (VAS) graduada de 0 (peor estado de
salud imaginable) a 100 (mejor estado de salud imagi-
nable), que permite al individuo valorar el estado de
salud11.

 Por último, se aplicó el cuestionario de Zarit para
evaluar la carga del cuidador primario. En este instru-
mento, una mayor puntuación (rango 0 a 88) representa
una mayor percepción de la carga por el cuidador, con
base en la puntuación, se categoriza en sin carga (me-
nos de 47 puntos), carga leve (47 a 55 puntos) y carga
intensa (mayor de 55 puntos)12.

Para el análisis se utilizó estadística descriptiva
en términos media y desviación estándar; así como, en
mediana y rango intercuartil. En el caso de la estadística
analítica se utilizaron pruebas no paramétricas para me-
diciones pareadas incluyendo prueba de McNemar
para variables cualitativas y prueba de U de Mann
Whitney para muestras pareadas. Se utilizó el paquete
estadística STATA 12.
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RESULTADOS

Se incluyeron un total de 13 pacientes con diag-
nóstico de probable PSP y 13 pacientes con diagnóstico
de EP pareados por género y severidad de la enfermedad
con base en el estadio de HY. Las características demo-
gráficas de ambos grupos se muestran en la tabla 1.

rango intercuartil de 35). La diferencia fue estadísti-
camente significativa (p=0.03) figura 1.

PSP (n=13) EP (n=13) p

Género femenino 8 (61.5%) 8 (61.5%) >0.99

Edad actual (años) 69.3 ± 8.2 74 ± 7.5 0.14

Talla (centímetros) 157 ± 6 153 ± 8 0.13

Peso (kilogramos) 65.8 ± 12.8 60.8 ± 12.1 0.32

Años de educción formal 8.4 ± 5.2 6.9 ± 3.5 0.41

Diabetes tipo 2mellitus 5 (38.5%) 6 (46.2%) 0.69

Hipertensión arterial 6 (46.2%) 6 (46.2%) >0.99

Enfermedad cerebrovascular 0 0 ND

Tiempo de evolución desde el inicio
del parkinsonismo 6.3 ± 3.1 10.8 ± 5.1 0.01

Uso de levodopa (%) 12 (92.3%) 12 (92.3%) >0.99

Dosis diaria de equivalentes de
levodopa 1030 ± 465.3 824.6 ± 462.2 0.27

Tabla 1. Características demográficas de los pacientes con diag-
nóstico de parálisis supranuclear progresiva y Parkinson.

La edad de los pacientes con EP fue discretamente
mayor aunque sin alcanzar significancia estadística.
Asimismo, no existieron diferencias en la prevalencia de
otras enfermedades crónico-degenerativas como diabetes
mellitus, hipertensión arterial y enfermedad cerebro-
vascular. El tiempo de evolución fue mayor para el grupo
con EP, siendo estadísticamente significativo. No hubo
diferencias en la frecuencia de uso de levodopa. La
dosis diaria de equivalentes de levodopa fue mayor para
el grupo con PSP pero sin ser estadísticamente signifi-
cativo.

En relación a la evaluación motora, la puntuación
media de la MDS-UPDRS parte III fue de 41.5 ± 23.3
puntos (mediana de 41, rango intercuartil de 27) para
el grupo de EP y de 55.9 ± 24.8 puntos (mediana de 60,
rango intercuartil de 41) para el grupo de PSP. La
diferencia entre ambos grupos no fue estadísticamente
significativa (p=0.10).

Las puntuaciones de cada ítem del instrumento de
calidad de vida EQ-5D se muestran en la figura 1.
En cuanto a la puntuación del EQ-VAS fue de 83.1 ±
9.2% (mediana de 80, rango intercuartil de 13) para el
grupo con EP. En contraparte el grupo de PSP obtuvo
una puntuación media de 61.5 ± 26.1% (mediana de 50
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Figura 1. Distribución de puntuación por ítem del EQ-5D por grupo
de pacientes.

Por último, la puntuación media del cuestionario
de Zarit fue de 22 ± 22.5 (mediana de 12, rango
intercuartil de 34) para el grupo de EP y de 23.9 ± 17.4
(mediana de 23, rango intercuartil de 23) para el grupo
de PSP (p=0.51).

Al categorizar de acuerdo al grado de carga del
cuidador; el 84.6% de los cuidadores de pacientes con
EP no presentaban carga alguna. En contraparte, el
76.9% de los cuidadores de pacientes con PSP no pre-
sentaban carga. Sólo un cuidador del grupo de EP y un
cuidador del grupo de PSP fueron clasificados con
carga intensa.

DISCUSIÓN

El deterioro de la calidad de vida de sujetos con
enfermedades neurodegenerativas como la EP o PSP es
mayor con la progresión de la enfermedad.

En este estudio se incluyeron un total de 13 pa-
cientes por grupo, pareados por género y severidad de la
enfermedad. La edad media en el grupo de pacientes con
EP fue discretamente mayor aunque sin alcanzar una
significancia estadística. No obstante, el tiempo de evo-
lución fue mayor para el grupo con EP. Lo anterior se
debe al hecho de que los pacientes fueron pareados por
severidad, por lo tanto es esperable que los pacientes
con PSP alcancen una mayor severidad en un menor
tiempo dada la historia natural de la misma13. De igual
manera, no existió diferencia en la frecuencia de uso
de levodopa entre ambos grupos. Por otra parte, la do-
sis diaria de equivalentes de levodopa fue mayor para el
grupo con PSP aunque no estadísticamente significativa.
Este hallazgo es también esperable dado que la PSP no
presenta una respuesta adecuada a la levodopa.

Con referencia al estado motor, los pacientes con
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EP presentaban una menor puntuación en la MDS-
UPDRS parte III con relación al grupo de PSP. Sin
embargo, esta diferencia no alcanzó significancia esta-
dística quizás como consecuencia del tamaño reducido
de la muestra.

En el presente estudio se utilizó el instrumento
genérico EQ-5D y EQ-VAS. El anterior instrumento gené-
rico permite la comparación entre ambos grupos a
diferencia de cuestionarios de calidad de vida especí-
ficos para PSP14,15.

Un estudio con un tamaño de muestra mayor (47
pacientes con PSP y 54 pacientes con atrofia multisis-
témica) reporto una disminución importante de la
calidad de vida medida a través del EQ-VAS en estos
pacientes en comparación con la población general
(36.9 vs 77.4%)16. Los factores de riesgo identificados
incluyeron el género femenino, escolaridad menor a 12
años, severidad de la enfermedad y depresión.

Un estudio recién comparo de forma longitudinal
la calidad de vida en diversos síndromes parkinsónicos
en etapas avanzada. Dicho estudio incluyó un total de 15
pacientes con PSP y 50 pacientes con EP; la puntuación
del EQ-5D fue menor en el grupo de PSP (0.31 vs 0.47%).
Lo mismo sucedió en el caso de EQ-VAS (49 vs 58.1%,
respectivamente)17. Otro estudio anterior en 27 pacien-
tes con PSP, reporto una puntuación en el EQ-VAS de
53.8%18. En nuestra muestra de pacientes, la puntua-
ción del EQ-VAS fue de 61.5% en el grupo de PSP, que
aunque menor en comparación con el grupo de EP, es
discretamente mayor que lo reportado en la literatura
internacional. La percepción de calidad de vida se ve
afectada por factores sociales y culturales, en este
caso se debe destacar que aunque las puntuaciones del
EQ-VAS fueron mayores, la diferencia entre aquella
del grupo de EP y del grupo de PSP es similar a la los
reportes mencionados previamente.

Por otra parte, la carga del cuidador primario ha
sido estudiada para el caso de la enfermedad de
Parkinson19 pero no así en el caso de la PSP. Un estu-
dio realizado en 180 cuidadores primarios de pacientes
con PSP reportó que la carga del cuidador está asociada
a la severidad y duración de la enfermedad, así como al
género femenino del cuidador20. En este estudio la fre-
cuencia de carga del cuidador fue baja para ambos
grupos lo que concuerda con lo reportado con antelación
para pacientes mexicanos con EP21. De igual forma la
puntuación media del cuestionario de Zarit son compa-
rables a los estudios mencionados; no obstante,
destaca la baja frecuencia de carga leve e intensa en el
grupo de cuidadores de PSP. Al igual que la calidad de
vida, la carga percibida por el cuidador es influenciada por
factores sociales y culturales22.

Las limitaciones del estudio incluyen el hecho de

que sólo se parearon a los casos en relación a la seve-
ridad de la enfermedad y género. Se decidió no llevar a
cabo el apareamiento por edad debido a que el curso clí-
nico de ambas enfermedades dificultaría la obtención de
grupos similares en términos de la severidad del
parkinsonismo. Otro aspecto a comentar es el uso de la
escala MDS-UPSRS para la evaluación motora. Como ya
se comentó, ambas enfermedades se caracterizan por
parkinsonismo y en etapas tempranas su diagnóstico
diferencial puede ser complejo. Sin embargo, en etapas
avanzadas existen manifestaciones motoras más espe-
cíficas para cada una de las patologías. Se consideró
que el uso de la parte motora de la MDS-UPDRS es más
adecuado para comparar entre estos grupos de pacien-
tes, que el uso de escalas específicas de PSP como la
PSP-RS (PSP rating scale). Por último, en a la muestra
muestral, se debe destacar que la baja prevalencia de
PSP dificulta el reclutamiento de pacientes con esta
patología más aún tratándose de un estudio en pobla-
ción hospitalaria de un sólo centro. Con base en lo
anterior, es necesario un estudio con mayor tamaño
muestral para confirmar nuestros hallazgos.

CONCLUSIÓN

La calidad de vida es menor en pacientes con PSP
en comparación a sujetos con EP en estadios de seve-
ridad motora similares. Lo anterior puede deberse a los
diferentes espectros de síntomas no motores de ambas
enfermedades. Por otra parte, la carga percibida por el
cuidador en ambos casos fue baja, esto puede ser resul-
tado de otros factores socioeconómicos de nuestra
población.
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