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RESUMEN

Objetivo: Analizar el conocimiento actual mediante revisiones bibliograficas de articulos
investigativos sobre la calidad de vida en pacientes con enfermedad de Huntington y sus
cuidadores a nivel nacional e internacional en el periodo 2010 — 2018. Materiales y
métodos: Investigacion documental que abarca una extensa revisiébn bibliografica,
publicaciones de revistas y busqueda en las bases de datos: Scielo, Dialnet, EBSCO host,
Scopus, Cuiden, Proquest, PubMed y por medio del buscador Google Académico con el fin
de recopilar, seleccionar y analizar los datos de interés de la calidad de vida en pacientes

con Enfermedad de Huntington y de sus cuidadores del 2010 al 2018. Resultados: La

1 Docente Investigador, Universidad Simoén bolivar, Facultad de Ciencias de la Salud,
Barranquilla, Colombia, maestria en ciencias basicas biomedicas y pregrado de
enfermeria. Mostapha.ahmad@unisimonbolivar.edu.co

2 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, Lamayal2@unisimonbolivar.edu.co

3 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, bcalabria7@unisimonbolivar.edu.co

4 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, aarconl@unisimonbolivar.edu.co

S5 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simoén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, dcarrillol3@unisimonbolivar.edu.co

6 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia. asanchez40@unisimon.edu.co 3045786436

7 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, adelacruz23@unisimon.edu.co 3023130647

8 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, kortegal6@unisimon.edu.co 3043301287

9 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simoén Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, mnavarro46@unisimon.edu.co. 3023345659.

10 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simon Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia drodrigez83@unisimon.edu.co 3005106938

11 Estudiante de Enfermeria, Universidad Simon Bolivar, Facultad de Ciencias de la
Salud, Barranquilla, Colombia, drealesS@unisimon.edu.co 3168524605

1


mailto:Mostapha.ahmad@unisimonbolivar.edu.co
mailto:Lamaya12@unisimonbolivar.edu.co
mailto:bcalabria7@unisimonbolivar.edu.co
mailto:aarcon1@unisimonbolivar.edu.co
mailto:dcarrillo13@unisimonbolivar.edu.co
mailto:asanchez40@unisimon.edu.co
mailto:adelacruz23@unisimon.edu.co
mailto:kortega16@unisimon.edu.co
mailto:mnavarro46@unisimon.edu.co
mailto:drodrigez83@unisimon.edu.co
mailto:dreales5@unisimon.edu.co

Rev. salud mov. 2018 10(1): 1-15 ISSN 2027-4548

mayoria de las investigaciones mostraron la importancia del cuidador en la enfermedad
de Hunstintong que pueden ser uno o mas, en el cual demuestra que estos con el tiempo
presentan alteraciones fisicas, estrés, cambios en su estilo de vida, otros factores como
preocupacion, gastos, abandono laboral, afeccion de salud y aislamiento social, ademas
de que la mayoria de ellos son familiares que pueden llegar a heredar la enfermedad.
Conclusion: la enfermedad de Huntington con frecuencia golpea a edades relativamente
jovenes, y la naturaleza hereditaria de la enfermedad hace que sea probable para que un
cuidador tenga varios miembros de la familia para cuidar, mientras vive con la
preocupacion de también ser afectados. La revisién permitio conocer diferentes aspectos
relacionados con la calidad de vida de los pacientes, comparada con otro tipo de

enfermedades genéticas.

Palabras Clave: Calidad de vida, Enfermedad de Huntington, Cuidadores. (Fuente:

DeCS).

ABSTRACT

Objective: To analyze current knowledge through bibliographic reviews of Investigative
articles on the quality of life in patients with Huntington's disease and their careers at
national and international level in the 2010-2018 period. Materials and methods:
Documentary research that includes an extensive Google Academic bibliographical review
in order to collect, select and analyze the data of interest of the quality of the databases:
Scielo, Dialnet, EBSCO host, Scopus, Cuiden, Proquest, Pub. Life in patients with
Huntington's Disease and their caregivers from 2010 to 2018. Results: Most research.
physical alterations, stress, changes in their lifestyle, other factors such as worry,
expenses, abandonment or work, health condition and social isolation, plus most of them
are relatives who may end up inheriting the disease. Conclusion: Huntington's disease is
often reduced to people of legal age, and the hereditary nature of the disease is likely to be

a caregiver. Compared with other types of genetic diseases.

Key words: Quality of life, Huntington's disease, Caregivers. (Source: DeCS).
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INTRODUCCION

La Enfermedad de Huntington EH es una
“enfermedad neurodegenerativa”, lo que
significa que causa la muerte progresiva
de las células nerviosas en el cerebro
(1,2). Los sintomas suelen aparecer en la
mediana edad, entre las edades de 30 y
50, y el progresa por 10 a 25 anos (3). Sin
embargo, la enfermedad también puede
afectar a nifios pequenos, adolescentes y
ancianos (1, 2,4). La prevalencia de la EH
es de 7 a 10 casos por 100,000 habitantes
en poblacién caucasica, comprometiendo
ambos sexos por igual y una prevalencia
por lo general alta en el norte de Europa y
su inicio es, tipicamente, entre los 35y 50

anos (5-9)

Las enfermedades como esta que se
caracterizan por causar dependencia y
evolucionan de manera rapida, es por ello
donde prevalece el papel del cuidador que
influye fuertemente en el paciente, ya que
este es moderador de sus conductas,
debido a que brinda un cuidado holistico,
activo, verifica constantemente acciones
como toma de medicamentos,
alimentacion, habitos alimentarios, la
asistencia a los centros de salud,
tratamientos farmacolégicos, examenes de
control , lo que influye positivamente en
el mejoramiento de su estilo de vida y por

ende un mejor estado de animo (10-12)

En Colombia no hay una estadistica

exacta y oficial de las personas

diagnosticadas con la EH, sin embargo
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existen algunas regiones donde se han
experimentado los efectos devastadores
de la EH: Magdalena, Juan de Acosta,
Antioquia, Choc6, Medellin y Bogota; las
familias con la EH en Colombia, asi como
en otros paises similares en América del
Sur, enfrentan retos diferentes a los de
las familias en otros paises del mundo,
dadas las condiciones de extrema pobreza
que afectan el bienestar y la calidad de

vida de los pacientes y sus familias (13,14)

La calidad de vida de los pacientes con
enfermedades Huérfanas-Raras suele
estar comprometida en muchos casos por
pérdida de autonomia al generar
discapacidades de orden mental, fisico o
sensorial, constituyéndose en una carga
para la familia y el Estado, en una fuente
de discriminacion social y una razén para

modificar el plan de vida (15,16)

Los cambios de comportamiento pueden
ocurrir antes de los problemas de
movimiento y pueden abarcar sintomas
tales como comportamientos antisociales,
alucinaciones, irritabilidad, malhumor,
inquietud o impaciencia, paranoia, entre

otros (17).

También esta enfermedad se caracteriza
por movimientos anormales e inusuales
los cuales pueden ser el girar la cabeza
para desplazar la mirada, movimientos
faciales, incluyendo muecas, movimientos
lentos e incontrolables, movimientos
espasmodicos rapidos y subitos de los

brazos, las piernas, la cara y otras partes
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del cuerpo y una marcha inestable, por lo
que esta enfermedad también es llamada
“el baile de San Vito” (17,18). En cuanto a
su claridad mental se puede ver afectada
lentamente sufriendo pérdida de la
memoria, pérdida de la capacidad de
discernimiento, cambios en el lenguaje,
cambios de personalidad o Dbien

desorientacion o confusién (18).

Surge de la necesidad de realizar una
revision de articulo general sobre la
calidad de vida en paciente con
enfermedad de Huntington y de sus
cuidadores ya que mno hay unas
investigaciones profundas sobre el tema.
Investigaciones han reportado la
influencia de los sintomas cognitivos y
comportamentales en la calidad de vida
de los pacientes con EH. Los resultados
han sido mixtos (13). Algunos informes
indican que la depresion es un fuerte
predictor de la calidad de vida en los
pacientes con EH, mientras que el
deterioro motor, funcionamiento
independiente y dificultades cognitivas
pueden tener pequenas asociaciones
significativas con la calidad de vida (18).
Un estudio indica que la capacidad
funcional y las puntuaciones cognitivas
tienen las asociaciones mas fuertes con la
calidad de vida auto reportada por el
paciente y los sintomas
neuropsiquiatricos no se encuentran tan

relacionados (19).

La calidad de vida percibida de las

personas y sus cuidadores con
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enfermedad de Huntington es de gran
importancia, debido al impacto que
genera a nivel individual y familiar. Por
ser una enfermedad irreversible, que
causa la degeneracion de células
nerviosas, manifestado por movimientos
incontrolados, pérdida de facultades
intelectuales y perturbacién emocional,
causando un gran impacto en la calidad
de vida de quien la padece, al igual que a
cuidadores (13, 15, 20,21).Asimismo, el
cuidador debe modificar su vida cotidiana
y su estilo de vida y asumir de manera
correcta de lo que implica brindar
cuidados, lo que trae consigo
desprendimiento de su vida y
preocupacion, estrés, gastos extra, auto
abandono, abandono laboral, afecciones

de salud, aislamiento social (22,23).

A través de esta revision de Articulo se
pretende analizar el conocimiento actual
mediante revisiones bibliograficas de
articulos investigativos sobre la calidad de
vida en pacientes con enfermedad de
Huntington y sus cuidadores a nivel
nacional e internacional en el periodo

2010 - 2018.

MATERIALES Y METODOS

El presente Articulo es una investigacion
documental cualitativa sistematica que
abarca una extensa revision bibliografica,
publicaciones de revistas y busqueda en
las bases de datos: Scielo, Dialnet,
EBSCO host, Scopus, Cuiden, Proquest,
PubMed y por medio del buscador Google
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Académico con el fin de recopilar,
seleccionar y analizar los datos de interés
de la calidad de vida en pacientes con
Enfermedad de Huntington y de sus
cuidadores del 2010 al 2018.La muestra
la  conformaron 40  articulos de
investigacion relacionados con la calidad
de vida en pacientes con Enfermedad de
Huntington y de sus cuidadores, los

cuales fueron realizados en el periodo

2010 - 2018.

Dentro de los criterios de inclusién se
tuvo en cuenta los Articulos cientificos
realizados en el periodo 2010 - 2018,
Articulos cientificos en idiomas diferentes
al inglés, Italia y espanol, etc. En los
criterios de exclusion fueron paginas no

cientificas y tesis.

Para la seleccion de los articulos se
realizaron wuna serie de procesos y
métodos de seleccion como fueron;
primeramente los antecedentes previos
constituidos dentro de la linea y una
amplia busqueda de investigaciones a lo
largo de bases de datos cientificas de la
calidad de vida de los pacientes con
enfermedad de Huntington y la de sus
cuidadores, alrededor de 40 publicaciones
fueron revisadas encontrando articulos
que proveian gran  variedad de
informacién acerca del tema como de
publicaciones de revistas y busqueda en
las bases de datos: Scielo, Dialnet,
EBSCO host, Scopus, Cuiden, Proquest y
por medio del buscador Google Académico
encontraran en el

que se periodo
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establecido de 2010 y el ano 2018.
Después se evalué la pertinencia de las
investigaciones para ser incluidas en la
revision de articulo. Luego de encontrar
las investigaciones que cumplieron con
los criterios de inclusion, se hizo el
respectivo analisis de cada una de ellas,
donde se escogié6 un grupo selecto de
articulos que cumplian con el propédsito
de nuestro estudio verificando su base
cientifica. Por otro lado, los articulos
restantes que no hicieron parte de la
muestra final, sirvieron de aportes
cientificos a lo largo de la investigacién,

siendo de gran utilidad para el desarrollo

y logro de los objetivos planteados.

Este trabajo fue encaminado para
analizar la calidad de vida en pacientes
con enfermedad de Huntington y la de sus
cuidadores a partir la revision de articulos
de investigacion realizados en el periodo
2010-2018, teniendo en cuenta el tipo de
trabajo se garantiz6 que las publicaciones
incluidas se encontraran protegidas y se
les garantizé su produccién original, por
tanto fueron nombrados los mismos
cuando hubo necesidad de referenciar
todo tipo de documento encontrado para
la construccion teodrica, desde articulos
investigativos hasta  revisiones de
literatura. En el marco de la ética se
consider6  pertinente que para la
realizacion del estudio actual se hiciera
una revision sobre leyes que soportaron y
permitieron orientar de qué manera
debian

protegerse las producciones
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investigativas, con el fin de mantener la
originalidad en cada wuna de Ilas
publicaciones; el hecho de no realizar un
trabajo directamente en seres humanos
requiere que se protejan de otra manera

los contenidos de las publicaciones.

DESARROLLO

Los resultados encontrados a partir de la
revisién sobre el tema relacionado con la
calidad de vida de los pacientes con
enfermedad de Huntington y sus
cuidadores la cual permiti6 conocer
diferentes aspectos relacionados con la
calidad de vida de los pacientes con la
enfermedad de Huntington y la de sus
cuidadores. La enfermedad de Huntington
comparada con otro tipo de enfermedades
genéticas, esta es una de las que genera
mayores modificaciones neurologicas y
comportamentales que implican cambios
drasticos tanto para el paciente como

para sus cuidadores (3-5,9)

En la investigaciébn realizado en el
magdalena por Pino Melgarejo con lo
anteriormente informado también se
describe que la calidad de vida de los
pacientes con enfermedad de Huntington
suele estar comprometida en muchos
casos por pérdida de autonomia al
generar discapacidades de orden mental,
fisico o sensorial, constituyéndose en una
carga para la familia y el Estado, en una

fuente de discriminaciéon social y una
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razén para modificar el plan de vida (13,

24,25)

Segiin Ready R en su estudio evidencian

que las capacidades funcionales y
cognitivas de los pacientes parecen tener
el efecto mas perjudicial sobre la calidad
de vida subjetiva de los pacientes y
cuidadores, en donde seglin
investigaciones anteriores se encontro que
la depresion era un fuerte predictor del
deterioro motor, funcionamiento
independiente, y el deterioro cognitivo
tenido aun menor, en este estudio se
describe que la calidad de vida de los
cuidadores de los pacientes con
Huntington cuestiones particularmente
desafiantes, tales como desesperanza
asociados con la enfermedad inminente y
el estrés que podria desarrollarse en otros

miembros de la familia (21,22,26)

Otro de los factores mas relevantes que
afecta la calidad de vida de los pacientes y
sus cuidadores segin un estudio
realizado del trabajo interdisciplinar de
enfermedad Huntington tiene efectos
devastadores para el paciente y la familia,
por las secuelas motoras, cognitivas y
comportamentales del paciente, por su
larga duracion y por su caracter
hereditario (15,16). Analizando que por el
déficit cognitivo y fisico que produce a las
personas que padecen de esta
enfermedad, por ende, los cuidadores se
veran afectados por la asistencia y

dependencia que esta genera (27,28)
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Informando otros de los estudios realizado
por la psiquiatra Polska se evidencié que
los pacientes con EH y sus cuidadores
tienen una sobrecarga intensa, un escaso
apoyo social y no disponen de ayudas
gubernamentales ni de los servicios
sociales, lo cual demostré6 aumentar la
sobrecarga del cuidador principal del
paciente con EH y evidencia la necesidad
de intervenciones psicosociales para
poder prevenirla y tratarla (29). Se
documenté6 que la enfermedad de
Huntington con frecuencia golpea a
edades relativamente jovenes, y la
naturaleza hereditaria de la enfermedad
hace que sea probable para que un
cuidador tenga varios miembros de la
familia para cuidar, mientras vive con la
preocupacion de también ser afectados

(29,30).

Un estudio realizado en Europa en donde
se realizd6 con  cuestionarios de
investigacion (HDQoL) se evidencio que,
en etapas avanzadas, los pacientes con
EH ya no son capaces de llevar a cabo las
forma

actividades diarias de

independiente, presentan deficiencias
motoras, cognitivas y requieren la ayuda
de un cuidador en casa. Ademas, segun el
analisis univariados mostraron que las
escalas de proxy-nominal que se vieron
afectadas tanto del paciente como el
cuidador fueron especificas como las

esperanzas y preocupaciones (30, 31,25)
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Sin embargé en el estudio realizado en
Italia sobre la calidad de vida de los
cuidadores se demuestra que a medida
que progresa la enfermedad, el trastorno
motor se vuelve cada vez mas
generalizado y la concentraciéon de los
pacientes en las tareas cognitivas se
vuelve cada vez mas dificil hasta que la

dependencia fisica completa

y por
consiguiente la carga de la familia
aumenta de manera sustancial, por lo que
produce pérdida considerable de tiempo al
cuidado de los pacientes con Huntington,
dando como resultado que el cuidador se
ve muy afectada mostrandose estresado
y agotado (32,33). En la calidad de vida
del paciente con enfermedad de
Huntington se obtuvieron puntuaciones
obtenidas con el instrumento H-QoL-I que
mostraron que la dimension del motor era
la mas alterada seguido de la dimensién
psicolégica, mientras que la dimension
social fue el menos alterado, y que las
actividades habituales y ansiedad /
depresion fueron las dimensiones mas

gravemente alterados de acuerdo con los

resultados EQ-5D-3L (34,35)

En el estudio de la Universidad de Burgos
describen que a medida que Ila
enfermedad avanza, el rol familiar del
enfermo va cambiando. El céonyuge no
afectado debe hacerse cargo cada vez mas
de las labores domésticas, tomar mas
decisiones y asumir las obligaciones que

el enfermo no podra ya realizar. Ademas,

suele convertirse en el cuidador principal,
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y puede sentirse exhausto, aislado y
desbordado por sus responsabilidades

(29, 36).

Los conyuges de enfermos crénicos
tienen mas probabilidades de padecer
problemas fisicos, sociales y mentales en
comparacion con el promedio de

poblacién. Aquellos que cuidan a

pacientes con un = comportamiento
desfavorable, en graves etapas de una
enfermedad, o en una prolongada
duracion de la misma, experimentan un

mayor impacto (36, 37).

En un estudio cualitativo se encontr6é que
el paciente con enfermedad de Huntington
podria tener un impacto sustancial en el
sistema familiar, la forma de los roles
entre los miembros de la familia y el
orden jerarquico entre los conyuges,
socios y padres e hijos, por una parte la
relacion reciproca era dificil de mantener,
ya que el papel de cuidador eclipsado
otras funciones, la creciente necesidad de
atencion podria provocar conflictos entre
el papel como miembro de la familia y el
cuidador familiar y la carga de la atencion
dentro de la familia podria fragmentar y
aislar la familia. Ademas, se evidencio que
también

algunos participantes

describieron los conflictos sobre la
economia familiar por la responsabilidad
debido al deterioro cognitivo (38, 39,40).

En un estudio de entrevista del paciente
con la EH y del cuidador familiar

mostraron que se ven afectados las

relaciones sociales y el medio ambiente
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debido a las percepciones sobre el bajo
apoyo social, la disminucion en las
actividades sociales e intimidad sexual, la
disminucién de los recursos econémicos y
de los estandares de vida, las dificultades
en el acceso a los servicios de salud y, la
escasa participacion en actividades de
ocio y recreacion (39, 41, 42). En el
estudio mas amplio sobre la calidad de
vida de los cuidadores, abarcan varios
aspectos segun estudios realizados, en
donde se describe que el esfuerzo fisico
como tema central de la sobrecarga del
cuidador fue la que en promedio presento
mayor puntuacion, lo cual puede estar
explicado con las caracteristicas
neurodegenerativas de la EH, debido a las
complicaciones que surgen, a la variedad
de sintomas de la enfermedad, y al lento
desarrollo, lo cual implicaria entre otros,
que en la medida en que la enfermedad
avanza, el esfuerzo fisico sera mayor.
Puntuacion promedio fue la relacionada
con el deterioro de la persona con EH y
los sentimientos de impotencia en el
cuidador al no observar mejoria, lo cual
se explicarian porque el cuidador
responde emocionalmente de una manera
compleja con afectos positivos y negativos
(43, 44,45).

Otros cuidadores de enfermedades
cronicas la sensacion de aislamiento
social, sentimientos de ira en relaciéon con
los cambios en las funciones debido al

deterioro cognitivo y labilidad emocional

del enfermo, sentimientos de ansiedad en
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relaciéon con la adopcién de roles poco

habituales dentro de la familia,
preocupacion por no cumplir los propios
suenos, el riesgo latente en descendientes
por desarrollar la enfermedad, entre otros
(46-49).Los cuidados que requiere un
paciente que padece EH son complicados,
Las labores habituales como vestirse,
calzarse, comer, ducharse. Pueden
convertirse en verdaderos problemas. Es
por ello que Cuidar a un enfermo de
Huntington no siempre es sencillo, sobre
todo porque muchas veces el mismo
enfermo no admite su enfermedad y con
ello nuestros cuidado. El rol del cuidador
en este tipo de enfermedad es sin duda
unos de los factores mas influyentes e
importantes en el proceso de enfermedad
ya que el cuidador se convierte en la
fuente de apoyo del enfermo. Es por esto
que el rol del cuidador tiene mucho mérito

(50).
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CONCLUSION

En conclusion la revision de los articulos
de investigacién  permitid conocer
diferentes aspectos relacionados con la
calidad de vida de los pacientes con la
enfermedad de Huntington que
comparada con otro tipo de enfermedades
genéticas, esta es una de las que genera
mayores modificaciones neurolégicas y
comportamentales que implican cambios
drasticos por el déficit fisico, sociales
cognitivo y dimensiones psicolégicas,
tanto para el paciente como para sus
cuidadores; por su larga duracién y por
su caracter hereditario.
Se afirma que la enfermedad de
Huntington compromete la pérdida de
autonomia al generar discapacidades de
orden mental, fisico o sensorial, a medida
que avanza la enfermedad los cuidadores
o la familia enfrentan muchas situaciones
debido a que estas personas ya no son
independientes de realizar sus
actividades; los cuidadores presentan
desesperanza, estrés, agotamiento,
sobrecarga intensa y no presentan un
apoyo social.

También podemos resaltar cuando la
familia es el cuidador del paciente estos
tienen mas probabilidades de padecer
problemas fisicos, sociales y mentales,
ademas presentan cambio en el rol jera
jico de la familia debido a que el paciente
realizar

no puede ningan tipo de

actividad, viéndose afectado las
relaciones sociales , el apoyo social, la

disminucién en las actividades sociales e
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intimidad sexual, la disminucion de los
recursos economicos y de los estandares
de vida y las dificultades en el acceso a
los servicios de salud.

Asimismo, el cuidador debe hacer
cambios en su vida diaria y estilo de vida,
por lo tanto debe asumir de manera
correcta el rol de cuidador; esto muchas
veces trae consigo alejarse un poco de su
vida, y otros factores como preocupacion,
estrés, gastos, abandono laboral, afeccion
de salud y aislamiento social, lo que
puede afectar la calidad de vida tanto del
paciente como del familiar que lo cuida
debido a las secuelas motoras, cognitivas
y comportamentales de esta enfermedad.
Por lo tanto, los cuidadores se ven
afectados por la dependencia que la
enfermedad genera, esto hace que se
afirma que esta el cuidado de esta
enfermedad aumenta la sobrecarga del
cuidador principal del paciente y muestra
la necesidad de intervenciones
psicosociales para evitar que esta se
presente, ademas muchas veces no
cuentan con la ayuda del gobierno.

Esta revision sirve de estudio porque
ofrece nuevas perspectivas sobre los
cuidadores y la calidad de vida de las
personas que la padecen, captura los
factores predictivos del esfuerzo fisico y
la sobrecarga de los cuidadores de alta
definicion y la manera como ellos se
pueden llegar a sentir por la evolucion del
paciente. Estas revisiones de articulos
fueron de gran utilidad para realizar dicha

revision.
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