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INTRODUCCION

El Trabajo Social en la actualidad, se inscribe dentro de un contexto en el que
se muestra una agudizacion de las problematicas y necesidades en el &mbito
de la salud, especificamente con el incremento de padecimientos neuroldgicos
y neuropsiquiatricos, lo que implica la incursibn en nuevos espacios de
intervencién sustentados en la formacién académica y en la experiencia
profesional, como es el caso de las neurociencias que permite un abordaje inter
y multidisciplinario de los problemas del sistema nervioso central, tanto en el
campo clinico como en las ciencias sociales.

Para lograr este abordaje se crea el Laboratorio de Investigacién Sociomédica,
gracias a un convenio de colaboracion entre el Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” y la Escuela Nacional de Trabajo
Social, es aqui donde el Trabajo Social desempefia primordialmente la funcién
de investigacion, particularmente la sociomédica con el objetivo de conocer y
comprender el impacto social y familiar de los padecimientos atendidos en el
Instituto, permitiendo con ello aportar conocimientos que mejoren la atencion,
tratamiento y rehabilitacién de los pacientes.

A partir del desarrollo de la experiencia profesional dentro del Laboratorio surge
la inquietud por investigar las repercusiones que tiene la enfermedad de
Huntington en la calidad de vida de los pacientes, desde un enfoque social. La
enfermedad de Huntington es un padecimiento neuroldgico, degenerativo, de
herencia autosomica dominante que incapacita progresivamente al paciente,
con sintomas fisicos que incluyen movimientos involuntarios, gesticulaciones,
pérdida del control del movimiento y alteraciones en la marcha, a medida que la
enfermedad progresa, el deterioro intelectual produce alteraciones en el habla y
en la memoria." Debido a la naturaleza de este padecimiento, el enfermo se ve

afectado de manera considerable, principalmente en la autosuficiencia para

! Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, “Grupos de Apoyo”, en linea, Internet 16 de agosto de 2006,
disponible www.innn.edu.mx.



realizar sus actividades cotidianas, lo cual repercute en su calidad de vida. Este
concepto es extenso, subjetivo, complejo que engloba la salud fisica, el estado
psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del entorno y en
su dindmica familiar.

Dado que no existen estudios sobre la calidad de vida de estos pacientes,
resulta relevante la realizacion de una investigacion exploratoria para tener un
primer acercamiento a este tema, para lograr esto se realizé una descripcién de
la enfermedad de Huntington desde la perspectiva clinica, considerando
aspectos como su definicién, sintomatologia, formas de diagndstico vy
tratamiento, incluyendo la incidencia de la enfermedad en el pais y la atencion
institucional que reciben los pacientes.

Una vez consideradas las implicaciones fisicas del padecimiento, se hizo una
aproximacion al concepto de calidad de vida desde sus antecedentes hasta los
modelos tedricos existentes, con la finalidad de conocer los estudios que se
han hecho con respecto a este tema, seleccionando las diferentes
concepciones que guiaron esta investigacion.

Para fines de este estudio se retomo el concepto de calidad de vida propuesto
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que tiene un enfoque
biopsicosocial al considerar cuatro dimensiones, la fisiolégica, psicologica,
social y econémica. Con este marco de referencia se planteo la probleméatica a
investigar tomando en cuenta los lineamientos marcados por el Comité
Cientifico de Investigacion del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“MVS” para la elaboracion del protocolo de investigacion, donde se incluy6 la
metodologia que arroj6 informacion cuanti y cualitativa, obtenida a través de la
realizacion de entrevistas a través de la visita domiciliaria, en las que se aplico
el Cuestionario de Calidad de Vida para pacientes con enfermedad de
Huntington elaborado para esta investigacion, ya que, no existen instrumentos
de CDV para estos pacientes, también se incluyeron los Inventarios de
Ansiedad y Depresion de Beck para conocer su estado emocional.

Con el analisis cuanti y cualitativo de la informacion se logro una aproximacion
a la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington, lo que
permiti6 reconocer las principales necesidades y problematicas sociales que
genera la enfermedad de Huntington en el paciente y su familia, visualizando
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los diversos campos de intervencion para Trabajo Social, destacando su
participacion en las neurociencias especialmente al abrirse un espacio dentro
del equipo de Asesoramiento Genético con la finalidad de proporcionar una
atencién integral, que abarque no sélo el area médica, sino también el ambito
sociofamiliar de los pacientes. Finalmente sustentados en los resultados de la
investigaciéon se generd una propuesta de intervencién de acuerdo con las

funciones y habilidades del trabajador social.
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CAPITULO |
ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

1.1 Antecedentes

La enfermedad de Huntington (EH) ha existido desde épocas remotas; sin embargo,
no es hasta 1841 cuando Charles Oscar Waters?, describe la enfermedad como una
“afeccién convulsiva singular” que era claramente hereditaria, aparecia en la edad
adulta temprana con movimientos involuntarios, alteraciones del lenguaje y
demencia; ésta era comun en las clases bajas de la sociedad. Dicha informacién se
publicé en el libro “Préctica de la Medicina” de Robly Dunglison®, en su tercera
edicion en 1848 se hacia referencia a casos similares en Filadelfia reportados por
Charles Gorman. Por otra parte, Jonh Cristian Lund, en 1860, informé acerca de dos
familias con una enfermedad semejante en Saetersdalen, Noruega.

En 1872, George Huntington®, a partir de las observaciones de pacientes que su
padre y abuelo tuvieron a su cargo en Long Island, EEUU, presenta su trabajo en la
Academia de Medicina de Meigs y Mason en Middleport Ohio, titulado “Corea
Hereditario”, retoma la palabra corea en funcion de su etimologia derivada del
griego, cuyo significado es “danza o baile”, describiendo asi los movimientos que
padecen los enfermos de Huntington que los hacen ver como si estuvieran bailando.
Por esta razén, se usé la palabra corea para nombrar este tipo de padecimiento y
actualmente para describir esta serie de movimientos.

George Huntington, expone una descripcion clara y precisa de la enfermedad,
argumentando que el padecimiento sélo podia pasar de padres a hijos, se
manifestaba a mediana edad y existia una marcada tendencia hacia la demencia.
Los descubrimientos del Doctor Huntington, principalmente de corte genético
describieron minuciosamente la naturaleza hereditaria de la enfermedad, los cuales
obtuvieron una amplia difusién y aceptacion, trayendo como resultado que el
padecimiento lleve actualmente su nombre.

A pesar de este gran hallazgo, la cantidad de informacién realmente sélida sobre la

enfermedad de Huntington tuvo incidencia en el siglo XX con Whittier, quien realiz

2 Torrecilla, Montse, Asociacion Espafiola de Huntington, “Un poco de Historia”, en linea, Internet 21 de marzo de 2007,
disponible http;//www.informacion.e-huntington.org/index.htm

8 Alonso Vilatela, Ma. Elisa (coord.), “Enfermedad de Huntington”, Edit. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
Manuel Velasco Suarez. México, 2000.

* Torrecilla, op cit.
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autopsias en cerebros de victimas encontrandolos disminuidos como “melones
podridos”.

Posteriormente, en 1916 C.P. Davenport y E. Muncie® realizaron un seguimiento
genético de las familias afectadas por la enfermedad. Para ello, trataron a 962
enfermos en Nueva Inglaterra, a los cuales se les clasificd en cuatro familias que
habian llegado a la ciudad de Salem y Boston en el siglo XVII.

Posteriormente, en 1932, P.R. Vessie® continta la misma linea de investigacion de
forma mas profunda y descubre que la enfermedad provenia de tres hombres que
habian llegado a América en un barco llamado “Jonh Withrop” en 1630 desde el
pueblo de Burces en Inglaterra. Vessie encuentra que muchas mujeres
descendientes de las familias habian sido quemadas en la hoguera por ser
consideradas “brujas”. Asimismo, en los estudios genéticos, se visualizé que las
familias afectadas tenian gran descendencia, donde algunos de éstos presentaban
conductas criminales, especialmente crimenes sexuales, depresiones y suicidios.
Para los afos 50’s, Amerigo Negrette, visita la Villa de pescadores de San Luis en la
ciudad de Maracaibo, Venezuela. Alli, el médico queda sorprendido al encontrarse
con que la mayoria de sus habitantes tenian aspecto alcohdlico. Sin embargo, se
descubrié que no se trataba de un problema de alcoholismo, sino que tenian el mal
de San Vito. Posteriormente, se dio cuenta de que se encontraba ante una poblacion
que merecia ser estudiada a fondo, pues la cantidad de enfermos de este mal era
numerosa; por lo cual, decide filmarlos y mostrar las imagenes en un encuentro
médico en Middleport Ohio, en el afo de 1972, celebrado para conmemorar el
centenario del primer informe presentado por George Huntington sobre la
enfermedad, médicos y cientificos quedaron asombrados, pues nunca antes habian
visto tantos enfermos de Huntington juntos.

Teniendo asi que en 1981, Nancy Wexler realiz6 una expedicion al lugar para
comenzar un estudio de genealogia y luego de largos viajes, debido a que
practicamente todas las familias afectadas contaban con un gran numero de
miembros, entre 10 y 12 hijos, descubri6 que mas de 12 mil individuos se
encontraban afectados.

Sucesivamente, en 1983 el grupo del Doctor James Gusella, en la ciudad de Boston,
descubrié que el gen de la enfermedad de Huntington se encontraba en el

® Torrecilla, op. cit.
® fdem
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cromosoma 4; sin embargo, no es sino hasta el ano de 1993, cuando después de
diez afos de intenso trabajo de varios grupos de investigacion en Estados Unidos e
Inglaterra, se localizé el gen responsable de la enfermedad, denominado huntingtina.
En México, los primeros reportes acerca de la enfermedad de Huntington datan de
1905, cuando Francisco Venegas hace referencia a una paciente oriunda de San
Luis Potosi con corea crénica. Asimismo, en 1946, Agustin Caso publicé los
hallazgos clinicos y neuropatol6gicos en cinco casos.

Por otra parte, en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez” se realiz6 un estudio por Alonso Montoya y Amélie M. Achim, que
evalué y compard la memoria episodica de pacientes afectados por la enfermedad
de Huntington y sujetos control (sujetos sanos), el cual arrojé6 como resultados que
los pacientes con la EH mostraron un menor rendimiento en las evaluaciones de la
memoria episddica en relacién con los sujetos control’. Igualmente, a través del
departamento de Neurogenética y Biologia Molecular, se realiz6 el estudio sobre “La
participacion del cuidador primario en el cuidado integral de pacientes con la

enfermedad de Huntington en el hogar: una propuesta de enfermeria™®

, por parte de
la pasante en la licenciatura de enfermeria y obstetricia Patricia Reyes Garcia, el
cual tenia como objetivo describir las atenciones que le brinda el cuidador primario al
paciente con Huntington dentro del hogar, identificando las complicaciones o
deficiencias a las que se enfrenta éste en el cuidado diario, proponiendo alternativas
de solucién para mejorar el manejo de los pacientes dentro del hogar.

En el ambito social, las investigaciones sobre la enfermedad de Huntington surgen
en el ano 1997, con la publicacién del articulo de investigacion de la Doctora Elisa
Alonso Vilatela y la Mtra. Adriana Ochoa Morales sobre el “Perfil socioeconémico y

dindmica familiar del paciente con enfermedad de Huntington”®

cuyo trabajo se
realiz6 con 36 familias con EH estudiadas en el departamento de Neurogenética
aplicando un cuestionario estructurado con 16 reactivos que recabaran informacion
sociodemografica, econémica y familiar.

Posteriormente, bajo esta misma linea social en la Escuela Nacional de Trabajo

Social, se realizd una tesis titulada “Dindmica familiar a partir de un miembro

" Montoya Alonso, Amélie M. Achim, et. al., “Disfuncion de la memoria episédica en la enfermedad de Huntington”,
Archivo de Neurociencias, vol. 11, N2 1:11-17, INNN, 2006.

® Reyes Garcia, Patricia, “La participacion del cuidador primario en el cuidado integral de pacientes con la enfermedad
de Huntington en el hogar: una propuesta de enfermeria”, Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia MVS, 2005.

° Ochoa Morales, Adriana, Claudia Garcia de la Cadena, et. al., “Perfil socioeconémico y dindmica familiar del paciente
con enfermedad de Huntington”, Archivo de Neurociencias, vol. 2, N2 2:74-77, INNN, 1997.

14



afectado por la enfermedad de Huntington; repercusiones en el cuidador primario”*°,

el cual mostrd las repercusiones en la dinamica familiar y en la vida del cuidador
primario que se derivan de la presencia de un enfermo de Huntington en la familia.
El estudio propone la modificacién de actitudes del cuidador primario para mejorar la
dinamica familiar y en consecuencia su vida.

Con la revisién del estado del arte, ha sido posible identificar los estudios realizados
a través del tiempo, sin embargo, también es necesario conocer la definicion y
etiologia del padecimiento, por ello, en el apartado siguiente se abordara la
enfermedad desde la perspectiva clinica.

1.2 Definicidn y Caracteristicas Clinicas

El Proyecto del Genoma Humano (PGH) ha marcado una nueva etapa en el
desarrollo cientifico y tecnolégico de la humanidad, con el conocimiento derivado de
este proyecto se pretende el control y manejo de muchas enfermedades
identificando para ello todos los genes humanos que estén implicados en el proceso
salud-enfermedad, para lograr el mejoramiento de la salud, mediante el estudio y
analisis gendémico para comprender los componentes hereditarios de las
enfermedades. Con este proyecto se ha logrado la identificacién de dos tipos de

» 11

variaciones de secuencia de los genes, las denominadas “mutaciones” '’ y los

“poliformismos”'2.

Una vez determinada esta secuencia fue necesario saber dénde inicia y termina un
gen' qué proteinas estan codificadas por cada uno de ellos, qué tejido y lo mas
importante en qué momento se expresa cada uno de los genes. Con el conocimiento
de estas funciones se han establecido las bases para comprender el proceso de las
enfermedades. Conociendo actualmente las enfermedades causadas por la
mutaciéon de genes individuales (monogénica) que presentan patrones de herencia
caracteristicos. Pudiendo afirmar que existen aproximadamente 6,000 enfermedades

de este tipo, afectando generalmente a 1 de cada 10,000 y 1 de cada 100,000

% vazquez Garcia, Fany Areli, “Dindmica Familiar a partir de un miembro afectado por la enfermedad de Huntington;
repercusiones en el cuidador primario”, Tesis UNAM-ENTS, México 2001.

" Tienen un efecto nocivo sobre la funcion de la proteina codificada por el gen mutado, por lo general se manifiesta como una
enfermedad. En Veldsquez Arellano, Antonio (coord.), Maria Teresa Tusié Luna, et. al., Gendmica y la medicina del siglo XXI,
“Lo que somos y el genoma humano. Des-velando nuestra identidad”, Ediciones Cientificas Universitarias, FCE, UNAM,
México, 2004.

'2 Son cambios en la secuencia con un efecto nulo o sutil sobre la funcién de la proteina, el riesgo a que se manifiesten como
enfermedad es relativo. En Velasquez op. cit.

'3 El concepto de gen ha cambiado con los avances de la genética, por lo general se le considera como un segmento de DNA
con informacion para sintetizar una proteina. De forma mas amplia es un segmento de DNAcon informacion para formar un
acido ribonucleico, RNA. En Velasquez op. cit.
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personas; sin embargo, en conjunto afectan al 1% de la poblacion . Las
enfermedades monogénicas siguen patrones de genealogia mendelianos, por lo que
los integrantes de las familias en las que se presentan estas enfermedades
presentan un riesgo mayor que el resto de la poblacién.

Las enfermedades genéticas se dividen basicamente en dos grandes categorias:
simples y complejas, en este caso las enfermedades simples son las que nos
ocupan, ellas a su vez siguen el patrén mendeliano y se clasifican de la siguiente
manera:

# Autosdmicas Recesivas

# Recesivas ligadas al cromosoma X
£ Dominante ligadas al cromosoma X
# Herencia maternal (mitocondrial)

# Autosdmicas dominantes

La enfermedad de Huntington sigue el patrédn mendeliano de herencia autosémica
dominante, una persona enferma transmitira, en promedio la mitad de veces el gen
anormal y en la otra mitad el normal, es decir, una persona afectada tiene un 50 por
ciento de probabilidad de tener un hijo afectado y 50 por ciento que sea sano, sin
embargo, existe una excepcién que indica que puede haber una persona con
enfermedad dominante aunque sus padres hayan sido sujetos sanos, la explicacion
a esta ruptura de la regla radica en que se genera una mutacion de novo, 0 sea
que alguno de los gametos que lo formaron, en el évulo o el espermatozoide, haya
ocurrido la mutacion que causé el padecimiento. Este tipo de excepciones es poco
frecuente.

En este tipo de padecimientos uno de los padres tendra la enfermedad (ya que es el
dominante) y las anomalias generalmente apareceran en cada generacion y cada
hijo afectado tiene un padre o madre igualmente afectado, es un tipo de herencia
vertical, en una proporcién de hijos afectados/no afectados 1:1. La enfermedad se
manifiesta en ambos sexos puestos que el gen patolégico es llevado por un

autosoma (cromosoma no sexual)'®. La anomalia se trasmite directamente del padre

'* Manson, Ania L, “Lo esencial en célula y genética”, Edit. Elsevier, Madrid, Espafia, 2003. p. 232.
'3 Jacques Michel, Robert, “La Herencia explicada a los padres”, Edit. Fondo de Cultura Econémica, México, 1978.
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o de la madre al hijo, sin salto de generacion, como se puede observar en el
siguiente esquema.
Esquema N2 1

Genealogia
Herencia Autosomica Dominante

1 2
” ® O O
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
o
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

‘ . Afectados

Fuente: Tom Strachan y Andrew P. Read, “Genética Humana”, Edit. McGraw-Hill Interamericana, México,
2006, p. 676.

La enfermedad de Huntington es un padecimiento neurodegenerativo causado por
una expansién del triplete’® CAG (citosina-adenina-guanina) en el gen IT 15 del
brazo corto distal del cromosoma 4'", que codifica para una proteina llamada
huntingtina. En condiciones normales el gen posee entre 9 y 35 copias, mientras que
en los genes anormales que causan la enfermedad de Huntington las repeticiones
de tripletes es superior a 36-40, los pacientes pueden tener hasta 100 repeticiones'.
Ahora se sabe que la herencia de la EH (asi como otros rasgos hereditarios)
depende en un “codigo quimico” de informacién contenido en una sustancia que se
llama &cido desoxirribonucleico, mas conocido como ADN (la molécula de herencia;
se compone de muchos subconjuntos nucleétidos arreglados en una larga cadena),
que existen dentro de las células vivas. Entendiendo que este cédigo quimico ayuda

'® La secuencia de repeticiones de tripletes se encuentran en toda la poblacion, pero en los individuos afectados con una
enfermedad las repeticiones de tripletes generalmente se producen con un mayor nimero de copias en el gen de la
enfermedad. En el caso de la enfermedad de Huntington los individuos sin enfermedad poseen de 6 a 37 repeticiones, mientras
que los pacientes con la enfermedad presentan entre 30 y 121 repeticiones. En Manson, Ania L, “Lo esencial en célula y
genética”, Edit. Elsevier, Madrid, Espafia, 2003. p. 232.

The Huntington’s Disease Collaborative Research Group, “A novel gene containing a trinucleotide repeat that is
expanded and unstable on Huntington’s disease chromosomes”, Cell, 1993.
'® “Atlas sopena del cuerpo y la vida: Anatomia, fisiologia, genética, salud y enfermedad”, Edit. Sopena,
Barcelona, 1989, p. 95.
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a explicar mejor las causas de la EH y el tratamiento que algun dia puede llevar a la
cura.

Como se menciond la enfermedad de Huntington es un padecimiento neurolégico
que conlleva un dafo al sistema nervioso central, los pacientes con corea presentan
una atrofia tanto en la corteza como en la region de los ganglios basales, estos
representan un conjunto de ndcleos que participan en la regulacién de los
movimientos. Ellos estan insertados en un circuito que se inicia en la corteza
cerebral y cuya salida es través del talamo, de vuelta a la corteza cerebral. Es decir,
a pesar de estar involucrados con la actividad motora no se conectan directamente

con las neuronas motoras espinales'.

Imagen N2 1
Ubicacion de los Ganglios Basales

ganglios

P
vias de la
dopamina

Fuente: Instituto de Investigaciones Biologicas Clemente Estable, en linea, Internet 30 de mayo de 2007,
disponible en http://iibce.edu.uy/2000.

Otra caracteristica relevante de esta enfermedad es la disminucion del cerebro es
mas pequefno en general. Es probable que la enfermedad surja como resultado de
un desequilibrio entre los diversos sistemas de los neurotransmisores de los
ganglios basales. De acuerdo con la teoria mas aceptada, la “Teoria de la
dopamina” las neuronas GABA (acido gamma aminobutirico) énergicas y
colinérgicas de los ganglios basales mueren gradualmente durante el proceso de la

enfermedad.

'¥ Ganglios Basales, en linea, Internet 30 de mayo de 2007, disponible en www.uc.cl/sw_educ/neurociencias/html/094.html
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Con la afectacion de los ganglios basales se desarrolla la triada clasica de la “D”
propia de esta enfermedad:
Esquema N2 2
Triada Clasica de las “D”

Demencia®'

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.2%2'¥ ?2

1.3 Sintomas y Signos

La enfermedad de Huntington se caracteriza por los movimientos involuntarios que
son los sintomas mas evidentes, sin embargo, debido a la naturaleza hereditaria del
padecimiento no es posible identificar un sintoma o signo inicial, cada paciente, aun
cuando sea de la misma familia, comienza con la enfermedad de manera diferente.
En general se reporta que los sintoma que se manifiestan con mayor frecuencia al
inicio del padecimiento son las alteraciones conductuales y las alteraciones en el
rendimiento escolar o laboral, posteriormente se presenta dificultad en la marcha y
caidas frecuentes. La muerte ocurre en promedio a los 15 afos de las primeras

manifestaciones de la enfermedad, el fallecimiento por lo general no es por la

2 | a discinesia son los movimientos anormales o trastornado, especialmente los que se observan en los padecimientos que
afectan al sistema extrapiramidal. En Blakiston, “Diccionario Breve de Medicina”, Ediciones cientificas La Prensa Médica
Mexicana, S.A. de C.V. México, 2006, p. 402.

#' | .a demencia es un sindrome adquirido que se caracteriza por le deterioro progresivo de la memoria y otras funciones
intelectuales en tal medida que afecta a la vida de un paciente alerta. Establece tres criterios esenciales: 1) Deterioro de la
memoria; 2) Deterioro del lenguaje y/o de la capacidad “ejecutiva”, 3) Deterioro ocupacional o social. En Kelly Cornelius,
“Psiquiatria en la Prdctica”, Edit. REMEDICA, E.U., 2004. p. 1.

2 Otro sintoma de la enfermedad de Huntington es la depresion caracterizada por la por una tristeza, melancolia o abatimiento
extremo, cuya sintomatologia se explicara detalladamente en el siguiente apartado. En Blakiston op. cit. p.369.
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enfermedad en si, sino por complicaciones asociadas como neumonia, infartos al
miocardio o infecciones organicas secundarias por el débil estado del organismo.
Algunos pacientes mueren antes a causas de caidas o suicidios, y otros pueden
llegar a sobrevivir de 30 a 40 afios®.

En esta enfermedad no son validas las generalizaciones, pues cada caso es
diferente a otro, aunque hay algunas caracteristicas que generalmente se cumplen,
entre las que encontramos: manifestaciones neuroldgicas, psiquiatricas o una
combinacién de ambas.

Existen, tres variaciones de la enfermedad diferenciadas por la edad de aparicién de

los sintomas y sighos?*:

= Enfermedad de Huntington infantil: desarrollada antes de los 10 afios, es mas
frecuente en las nifas, se plantea la hipdtesis de que el sexo del paciente
(femenino) y sus antecedentes familiares (paternos) influyen en la anticipacién

del fenémeno de anticipacién de los sintomas y manifestaciones patolégicas.

= Enfermedad de Huntington juvenil (inicio temprano): inicia antes de los 20 anos,
un signo comun es el rapido declive en el funcionamiento escolar. La enfermedad
progresa mas rapidamente en la época juvenil y la muerte ocurre
aproximadamente en un lapso de 10 anos. La enfermedad de Huntington infantil

y juvenil constituye entre el 5y 12% de la poblacién de enfermos.

= Enfermedad de Huntington senil (inicio tardio): se desarrolla en personas
mayores de 55 afos, en esta edad el diagnéstico es dificil, ya que los sintomas
se enmascaran con otros problemas de salud. Estos pacientes con EH inicio
tardio pueden conservar un control marcado de sus funciones intelectuales:

memoria, razonamiento y resolucidén de problemas.

En la siguiente tabla se pueden observar las diferencias significativas entre la

aparicion de la enfermedad en la juventud y el inicio tardio de la corea.

2 Ranne Neal y cols., “Una Guia Médica para el Manejo de la Enfermedad de Huntington”, Internacional Huntington
Association, Estados Unidos, 1996.

Luria Sonia y cols. “Enfermedad de Huntington”, en linea, Internet 26 de abril de 2007, disponible en
http://www.medired.com/papeles/colabora22.htm.
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Tabla N 1

Diferencias entre la forma de comienzo en edad juvenil
y tardia de la enfermedad de Huntington®

Inicio juvenil Inicio tardio
Epidemiologia Predominio de herencia | Predominio de herencia
paterna materna
Genética Expansiones CAG en | Expansiones CAG en
rango alto rango bajo
Trastorno motor Sindrome Rigidoacinético | Corea leve o0 moderada

Escasa corea .
Sin otros trastornos al

Deterioro cognitivo Retraso intelectual :Brjllt(;(r)acién cognitiva
Discapacidad Grave Ligera

funcional

Evolucion Deterioro rapido Poca progresién
Neuropatologia Cambios intensos Cambios leves

Fuente: Guia en Demencia conceptos, criterios y recomendaciones para el estudio del paciente con demencias,
2002.

La enfermedad puede presentarse cada vez mas temprano y de manera mas severa
en cada generacidn subsiguiente afectada, ya que el numero de copias del gen
puede aumentar.

El cuadro clinico de los pacientes con enfermedad de Huntington se caracteriza por

la triada de: trastorno motor, deterioro cognitivo y alteraciones del comportamiento?.

1.3.1 Trastorno Motor
El término “corea” significa danza o baile en griego y consiste en movimientos
bruscos, irregulares, impredecibles, que afectan los miembros, la lengua, la boca o
la musculatura axial del tronco. La corea es la alteracion predominante. Los
trastornos del movimiento a su vez se subdividen en movimientos involuntarios y
anomalias de movimientos voluntarios. Al inicio de las manifestaciones coreicas se

pueden interpretar como simple agitacién motora.

% Goémez Tortosa, E, “Enfermedad de Huntington”, Guia en Demencia conceptos, critetios y recomendaciones para el
estudio del paciente con demencias, Tomo 1y 2, Masson , Espafna 2002.

% Luria Sonia y cols. “Enfermedad de Huntington’, en linea, Internet 26 de abril de 2007, disponible en
http://www.medired.com/papeles/colabora22.htm.
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« Los movimientos involuntarios descritos en la EH son los tics 0 movimientos
esteriotipados, relativamente breves, intermitentes y repetidos que pueden involucrar
musculos faciales, orales, laringeos, faringeos, respiratorios o movimientos
diatonicos de la musculatura cervical, troncal o de los miembros. Son también
frecuentes y precoces las alteraciones de la motilidad ocular y las mioclonias que
son sacudidas breves, subitas que involucran a un grupo de musculos y pueden ser
confundidas con una convulsion, lo mas comuin es que se presenten en nifios y
jovenes afectados por esta enfermedad.

o Las anomalias del movimiento voluntario son la torpeza o incoordinacion
motora que hace que el paciente se deje caer o se golpee con objetos, anomalias de
los movimientos oculares con seguimiento incompleto o entrecortado. Se altera el
lenguaje, la escritura y otros movimientos finos con presencia o no de un temblor de
accion. Con el avance de la enfermedad se generaliza y se vuelve mas brusca a tipo
de sacudidas o saltos. Los movimientos coreicos se exacerban con la accion, las
emociones y la concentracién. Una ironia cruel es que los movimientos constantes
tienden a prevenir el desarrollo de trastornos potencialmente terminales como la

estasis venosa (interrupcién del flujo sanguineo) o la neumonia?”.

Con la evolucién de la enfermedad aparecen distonias (falta de tonicidad en los
musculos), rigidez (a causa de una contraccion involuntaria de uno o mas musculos
o fibras musculares), bradicinesia (retardo o lentitud de movimiento) y alteraciones
de la marcha. Las personas que inician con los sintomas en edad infantil o juvenil,
suelen desarrollar, mas frecuentemente una rigidoacinética que se conoce como
forma de Westhphal, en lugar de la corea. También se presenta la disfagia (dificultad
en la deglucion) los pacientes estan predispuestos a padecer sofocacién 0 neumonia

secundaria por aspiracion de alimentos.

1.3.2 Deterioro Cognitivo
El deterioro cognitivo puede comenzar en paralelo con los sintomas motores o
precederlos en el tiempo. Las alteraciones cognitivas suelen ser leves en el inicio
temprano y sélo en fases avanzadas producen discapacidad funcional suficiente

como para caracterizar un sindrome demencial. La enfermedad de Huntington esta

¥ Cornelius Kelly, “Etiologia de la demencia”, Psiquiatria en la Practica, Edit. REMEDICA, Estados Unidos, 2004.
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clasificada dentro del DSM IV en el grupo de las enfermedades degenerativas en las
que la demencia puede formar parte del cuadro clinico. La demencia se caracteriza
por un perfil subcortical en el que se destacan una disfuncion prefrontal precoz y las
alteraciones visuospaciales. Se observan ademas defectos de atencion, planificacion
y secuenciacion, perseveracion y déficit mnésicos (el deterioro de memoria se
caracteriza por déficit en las estrategias de recuperacion de la informacion
previamente codificada y por relativa preservacién del aprendizaje incidental). En
general, estdn mas afectadas las funciones manipulativas por dificultades de
articulacion.

El deterioro intelectual progresivo sigue el patréon de todos los tipos de demencia,
con agnosia (pérdida de la facultad de transformar las sensaciones simples en
percepciones propiamente dichas, por lo que no se reconoce a las personas u
objetos) y apraxia (pérdida de la comprension del uso de los objetos ordinarios, o
que da lugar a actos absurdos).

Existe una teoria propuesta por diversos investigadores, donde se sefiala la
deficiencia de memoria episédica en la EH como resultado de una ineficiencia en los
procesos de recuperacién® El argumento mas importante que da soporte a esta
teoria se deriva de las observaciones encontradas en estudios donde, empleando
pruebas de recuerdo libre y reconocimiento, se ha demostrado que; no obstante los
pacientes con EH presentan importantes dificultades en recordar informacion

aprendida recientemente.

1.3.3 Alteraciones del Comportamiento y Trastornos Emocionales
La alteracion del comportamiento aparece y evoluciona teniendo relacién directa con
el deterioro cognitivo. En una tercera parte de los casos los sintomas psiquiatricos
son la primera manifestacién de la enfermedad. Retraimiento, apatia, tendencia al
mutismo (carecer del habla) pueden ser los primeros indicios de la EH. Los

trastornos de animo se encuentran en aproximadamente el 40% de los enfermos.

® Depresion Mayor (DM)

La depresion es una de las enfermedades mentales mas frecuentes en la poblacién

|29

general”. Este padecimiento es considerado dentro de la categoria de trastornos del

3,

% Butters N, Grady M, “Effect of predistractor delays on the shortterm memory performance of patients with Korsakoff's
and Huntington’s disease”, Neuropsychol 1977.

# Oblitas, A. Luis (coord.), “Psicologia de la salud y Calidad de Vida”, Edit. Thomson, México, 2004.
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estado de animo segun la Asociacion Psiquiatria Americana caracterizada por la

siguiente sintomatologia:

o Animo irritable o deprimido

« Pérdida de interés o placer al llevar a cabo actividades

« Cambios de apetito o0 en el peso, ya sea aumento o disminucién

« Pérdida de energia

« Sentimientos de minusvalia o culpa excesiva

e Insomnio o hipersomnia

» Falta de concentracién

o Agitacion o retraso psicomotriz

« Pensamiento de muerte, ideas de que la vida no vale la pena ser vivida o
ideacidn suicida franca.

« Aislamiento social

o Delirios o alucinaciones

El episodio de Depresion Mayor hace referencia a un periodo, de por lo menos dos
semanas, en el que un estado de animo disforico (sentirse mal). Como en cualquier
otro trastorno mental en la DM se alteran los elementos bioldgicos, psicoldgicos y
sociales del individuo. Entre las hipotesis que ofrecen explicar la etiologia y

patdgena de este trastorno estan®:

a) Alteracibn de la regulacibn de los sistemas neurtrasmisores
monoaminocos.
b) Regulacién alterada del equilibrio colinérgico y adrenérgico.

c¢) Disminucién funcional de la dopamina.

Sin embargo, también se reconoce la importancia de los factores psicosociales para
incidir en la aparicién de los sintomas de la Depresién Mayor.

® Ansiedad
La ansiedad es también un estado de &nimo que clinicamente puede presentarse en
una variedad de trastornos de panico que se caracteriza por un inicio agudo de

ansiedad abrumadora y sentimiento de temor o caos acompanados de ritmo

% jdem
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cardiaco acelerado, transpiracion, mareo, hormigueo en los dedos de las manos y de
los pies, sensacion de irrealidad y pensamiento de que algo muy malo va a suceder.
La ansiedad se presenta principalmente por no saber como se desarrollara su
enfermedad. La depresién mayor y los trastornos de ansiedad son diagnédsticos
relativamente frecuentes en pacientes con enfermedades crdnicas. Estos trastornos

pueden ser®':

a) Sintomas o manifestaciones de algunas enfermedades cronicas

b) Consecuencia del desgaste psicoldgico que implica padecerlas

® Irritabilidad y agresién
Los episodios de irritabilidad y agresividad se tornan exagerados en intensidad y
duracién, muestran un cambio en la personalidad del paciente creando en algunas

ocasiones miedo y tensién dentro de la familia.

m Apatia

Los pacientes se tornan desanimados, desinteresados, pierden el entusiasmo y la
espontaneidad y aparentan indiferencia al trabajo que desempefan, se tornan
descuidados.

También pueden desarrollarse una gran variedad de alteraciones psiquiatricas
incluyendo alteraciones emocionales bipolares, Trastornos Obsesivos Compulsivos
(TOC), dentro de las obsesiones mas frecuentes de las personas con EH se centran
en aspectos como la limpieza o en una actividad especifica que deben llevar a cabo
frecuentemente; pueden presentar de la misma manera el sindrome de
esquizofrenia-like con alucinaciones y delirio, alteraciones de personalidad y
alteraciones sexuales. Desde los estudios del Doctor George Huntington se
reportaba una alteracién de la libido (impulso sexual) en los hombres con EH
principalmente. Mientras la mayoria de los pacientes se muestran poco interesados
en mantener un contacto sexual, otros se tornan impotentes y algunos mas
persiguen niveles muy altos de actividad sexual o bien, muestran conductas

sexuales como el masturbarse en publico o acariciar a extranos.

% Oblitas, A. Luis (coord.), “Psicologia de la salud y Calidad de Vida”, Edit. Thomson, México, 2004.
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1.4 Diagnéstico

El diagnéstico de una enfermedad hereditaria requiere de un seguimiento clinico y
genético, mientras la parte clinica se encarga de los sintomas y signos que afectan
al sistema organico, la medicina genética se orienta hacia la causa de la
enfermedad; es decir, localizar el gen o genes mutados o con poliformismos que

estén provocando una determinada enfermedad.

1.4.1 Diagndstico por Imagenologia
El primer paso para diagnosticar a una persona cuyos sintomas y signos hacen
presumir que padece la EH es conocer sus antecedentes familiares, si existe un
pariente con esta enfermedad de la misma descendencia familiar, entonces se sabe
que esta persona tiene un 50% de probabilidad de padecer el mismo padecimiento,
para lograr un diagnéstico certero es necesario emplear las siguientes técnicas de
Imagenologia:

» Tomografia Axial Computarizada (TAC): esta técnica permite visualizar el interior
del encéfalo con mayor precisidn, se realiza a través de un rayo X que explora el
cerebro y toma imagenes de pequefnos “cortes” del mismo. Con la TAC se
evidencia la atrofia cerebral, es decir, la pérdida de tejido, localizando al mismo

tiempo las lesiones o deterioro existente®.

» Imagen de Resonancia Magnética (IRM): se compone de un complejo conjunto
de aparatos emisores de electromagnetismo, antenas receptoras de radio
frecuencias y computadoras que analizan datos para producir imagenes detalladas
del cuerpo humano, las cuales se obtienen al someter al paciente a un campo
electromagnético, describiendo asi la forma y funcionamiento de los 6rganos,
incluido el cerebro; ademdas puede brindar una evaluacion y valoracion de

alteraciones en arterias y venas.

Con estas técnicas se hace evidente la neuropatologia de la enfermedad que pone

de manifiesto el proceso neurodegenerativo que caracteriza la EH el cual consiste

% Smith, Ronald E., “Psicologia. Fronteras de la conducta”, 2° Edicion, Edit. Harla, México. 1982, p. 89.
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en una pérdida neuronal selectiva.®® Es evidente también la atrofia global que
conlleva una pérdida de 25 a 30% de peso del encefalo o cerebro® en los casos
avanzados que se explica mas por la atrofia cortical y de la subcortical.

Imagen N2 2

Imagen de Resonancia Magnética (IRM)

A: Persona sin enfermedad de Huntington
B: Persona con enfermedad de Huntington, se aprecia una importante atrofia estriatal

Fuente: Boll Woehrle, Catherine, Caracteristicas clinicas y diagnostico, “Enfermedad de Huntington”,
Departamento de publicaciones, INNN, México, p. 14.

1.4.2 Diagnéstico Genético
El segundo paso para diagnosticar la EH es la realizacién de un estudio genético
que implica un analisis interdisciplinario de todos los datos clinicos (imagenes
proporcionadas por las técnicas anteriores) y de laboratorio desde la perspectiva
genética®. En el diagndstico genético se incluyen las manifestaciones clinicas,
ademas de la historia individual y familiar de la persona, lo que representa un punto
de partida para conocer la existencia de la enfermedad en la familia. Para ello se
realiza una prueba predictiva (realizada tanto a personas sintomaticas como

asintomaticas) que determina si una persona o feto es portador o no del gen de la

% Boll Woehrle, Catherine, Caracteristicas clinicas y diagnostico, “Enfermedad de Huntington”, Departamento de
?ublicaciones, INNN, México.

* El encéfalo tiene aproximadamente 1.38 Kg. de proteinas, grasas y agua, ademas de otros componentes menores; en el se
halla practicamente todo lo que sabemos del mundo y de nosotros mismos. Anatdmicamente esta dividido en dos porciones
denominadas hemisferios cerebrales, los cuales estan “separados por una division profunda que va desde la parte frontal hasta
la parte posterior; los une una ancha banda de fibras nerviosas, denominadas cuerpo calloso, el cual les permite operar como
una sola unidad transfiriendo informaciéon de uno a otro.” El hemisferio derecho controla el lado izquierdo del cuerpo y el
hemisferio izquierdo controla la parte de derecha de éste; a su vez, cada hemisferio se divide en cuatro secciones llamadas
Iobulos. Ambos hemisferios tienen una zona externa denominada corteza cerebral y una interna, conformada por los ganglios
basales. En Smith, Ronald E. “Psicologia. Fronteras de la conducta”, 2° Edicion, Edit. Harla, México. 1982. pp. 88 y 120.

% «“Atlas sopena del cuerpo y la vida: Anatomia, fisiologia, genética, salud y enfermedad”, Edit. Sopena,
Barcelona, 1989, p. 95.
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enfermedad de Huntington. Se lleva a cabo con la toma de una muestra de sangre o
liquido amniético®®.
Esquema N2 3
Pasos para el diagnéstico prenatal por amniocentesis

Liquido Amniético con
células fetales en
suspension.

Consejo Genético Amniocentesis

Analisis
Directo del

Liquido

Analisis Cromosomico
1 lj
Determinaciones

Cultivo de las Bioguimicas

Células fetales
Fuente: Tom Strachan y Andrew P. Read, “Genética humana”, Edit. McGraw-Hill Interamericana, México,
2006, p. 228.
Cuando una persona decide realizarse la prueba, debe recibir asesoramiento
genético (AG), mismo que es otorgado por el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”. Para poder recibir el AG se aplican antes de
la toma de la muestra de sangre las siguientes pruebas:

« Fisicas

o Neurolégicas
« Psicolégicas
« Psiquiatricas

Solo se realiza la toma de la muestra de sangre a aquella persona que esté en
condiciones emocionales para recibir la respuesta, sino lo estuviera se le

proporciona apoyo psicologico para poder afrontar su realidad.

% Wriedt, Ana, “;Cémo sobrevivir a la enfermedad de Huntington?”, Manual para familiares, México, 20086.
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Para llegar al diagndstico definitivo es necesario pasar por el siguiente proceso:
Esquema N2 4

Proceso del Diagndstico Genético (Sujetos Sintomaticos y Asintomaticos)

FENOTIPO?®" (manifestaciones clinicas)

Historia Individual Historia Familiar

\ 4

Estimacion empirica del riesao

Cuadro Clinico |

Patron de la Enfermedad reconocido —=

Categorizacion de la enfermedad

s El patron mendeliano determina el riesgo

Consejo o Asesoramiento genético

Toma de muestra de sangre => Diaanoéstico Molecular
o liquido amnidtico u

Identificacion del Gen

P Analisis directo del ADN

v

Determinacion precisa del riesao

k > Diaanéstico Definitivo

Intervencion Biopsicosocial [

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

57 E| fenotipo son las caracteristicas visibles de un individuo, como estatura, color de ojos, grupo sanguineo o presencia de
alguna enfermedad. Puede deberse a factores genéticos, ambientales o a una interacciéon entre ambos. En Blakiston,
“Diccionario Breve de Medicina”, Ediciones cientificas La Prensa Médica Mexicana, S.A. de C.V. México, 2006, p.460.
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Se calcula que sélo del 5 al 10% de los sujetos de riesgo deciden realizarse la
prueba predictiva y aquellas personas que ya lo hicieron pueden pasar por los

siguientes cinco estadios®®:

1. La persona ha sido diagnosticada con la EH, pero sigue siendo funcional en
su hogar y trabajo.
El paciente pierde un poco sus capacidades fisicas y mentales.
El paciente requiere asistencia o supervision en asuntos como las actividades
de la vida diaria.

4. El paciente ya no es independiente en sus actividades diarias, las desarrolla
con apoyo familiar o asistencia profesional (médicos o enfermeras).

5. El paciente es totalmente dependiente requiere de cuidado y asistencia total.

Los pacientes pueden pasar por las siguientes reacciones emocionales una vez que
han sido diagnosticadas con un padecimiento incurable y a través de todo el proceso

de la enfermedad®®:

a) Rechazo o negacion: la persona opta por “no creer’ y “desentenderse” de la
enfermedad. Da lugar a sentimientos de irritabilidad y agresividad.

b) Negociacion: el paciente acepta la enfermedad terminal y la muerte, a cambio
de la resolucion de sus asuntos pendientes.

c) Depresion y angustia: es muy comun que los pacientes experimenten periodos
de depresion y angustia a lo largo del proceso de la enfermedad antes de llegar a
la siguiente etapa.

d) Aceptacion y resignacion.

1.5 Tratamiento

Aun cuando se ha puesto especial atencién en la investigacion internacional sobre la
enfermedad de Huntington en paises como Estados Unidos, Canada y Gran Bretafa
y se localizé el gen no ha sido posible encontrar la cura a esta enfermedad, por lo
tanto, no es posible detener su progresion, el Unico tratamiento existente es paliativo

y sirve Unicamente para contrarrestar los sintomas y signos, maximizando en lo

% QOchoa Morales, Adriana, Claudia Garcia de la Cadena, et. al., “Perfil socioeconémico y dinémica familiar del paciente
con enfermedad de Huntington”, Archivo de Neurociencias, Vol. 2, N® 2:74-77, INNN, 19997
% Oblitas, A. Luis (coord.), “Psicologia de la salud y Calidad de Vida”, Edit. Thomson, México, 2004.
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posible la funcionalidad de la persona que padece la enfermedad. Debido a que
cada paciente presenta en diferente orden la sintomatologia, la administracién de
medicamentos debe hacerse de forma individualizada adaptada a las necesidades
de cada uno.

Entre los medicamentos mas recetados se encuentran los bloqueadores de
dopamina como el haloperidol o fenotiacina, usado para tratar los trastornos
psicoticos y los sintomas como las alucinaciones, la hostilidad y los tics musculares
en la cara, el cuello, las manos y los hombros.

A continuacién se enlista una serie de sustancias activas que usualmente son

recetadas a los pacientes con EH:

» Acido Valproico: se usa para controlar cierto tipo de convulsiones o crisis
epilépticas.

» Biperideno: es un farmaco que actia bloqueando los receptores de
acetilcolina (transmisor quimico del impulso nervioso) de distintas partes del cuerpo,
incluido los del cerebro. Normalmente existe un equilibrio entre el nivel de dopamina
(transmisor quimico del impulso nervioso) y de acetilcolina.

» Clonazepam: se usa para controlar las crisis convulsivas. También se usa
para aliviar la ansiedad.

» Diazepam: se usa para aliviar la ansiedad, los espasmos musculares y las
crisis convulsivas.

» Dexametasona: es un corticosteroide, es decir, es similar a una hormona
natural producida por las glandulas suprarrenales. Por lo general, se usa para
reemplazar este producto quimico cuando su cuerpo no fabrica suficiente. Alivia la
inflamacion (hinchazén, calor, enrojecimiento y dolor).

» Cefalotina: Medicamento utilizado para tratar ciertas infecciones (antibiético
sistémico). Es eficaz en el tratamiento de las manifestaciones de psicosis incluso la
psicosis esquizofrénica. Posee una mayor potencia psicotropica que otras
fenotiacinas. Se utiliza principalmente en psicosis agudas con agitacion psicomotriz
y sintomas positivos o productivos; también se administra con éxito a pacientes
cronicos con apatia y negativismo. Este medicamento esta indicado en alteraciones
emocionales con predominio de ansiedad y tension psicomotora y otras

manifestaciones de estrés sin afectar la agudeza y la claridad mental. Ayuda en el
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control de la ansiedad ligada a desérdenes organicos como colitis, cefalea tensional,
prurito rebelde, dermatosis, artritis y sensibilidad.

» Metoclopramida: es un medicamento que estimula los movimientos o las
contracciones del estémago y del intestino. Este medicamento alivia algunos, como
las nauseas, los vomitos, la sensacion de llenura continuada después de las
comidas y la pérdida del apetito. La metoclopramida también se puede usar para la
pérdida significativa de capacidades intelectuales, tales como pérdida de memoria
suficientemente grave como para afectar el funcionamiento social o laboral.

» Olanzapina: para tratar los problemas de conducta, quienes toman este
medicamento tienen mayores posibilidades de morir. La olanzapina no esta
aprobada por la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA, en inglés) para
ser usada en el tratamiento de los trastornos de conducta en las personas de edad
con demencia.

» Ranitidina: se usa para tratar ulceras; reflujo gastroesofagico, una condicion
en la que el reflujo del acido del estémago provoca pirosis (calor estomacal) y
lesiones en el tubo alimenticio (es6fago); y en aquellas condiciones en las que el
estébmago produce demasiado acido, como el sindrome de Zollinger-Ellison.

» Sulpirida: actua bloqueando los receptores cerebrales de la dopamina.
Cuando se produce un exceso de dopamina en el cerebro se lleva a cabo una
sobreestimulacion de los receptores, que actian modificando el comportamiento. La
sulpirida bloguea estos receptores y evita la sobreestimulacion, ayudando asi al
control de la enfermedad mental.

Las nuevas tecnologias sobre el estudio del gen afectado, abren posibilidades para
investigar sobre terapia genética, intentando sustituir el gen EH por uno de una
persona sana, pero como la EH afecta a todo el cerebro y se desarrolla durante un
largo periodo de tiempo, es dificil encontrar una cura, la Unica alternativa que se
tiene por el momento es la prevencion de nacimientos de personas con riesgo de
padecer la enfermedad.

Dado que los padecimientos psiquiatricos, la depresion y el suicidio, son comunes
en esta enfermedad es necesario que los médicos y las personas que cuidan al

paciente monitoreen los sintomas y sigan el tratamiento en la forma debida*.

“* Sociedad de América para la Enfermedad de Huntington, “Corea de Huntington”, en linea, Internet 21 de marzo de 2007,
disponible http://www. sociedad de américa para la enfermedad de Huntington.
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En el caso de la demencia el tratamiento es similar al usado para cualquier sindrome
cerebral organico. Inicialmente, se emplea la senalizacidén para recordar las cosas y
otro tipo de ayuda pueda mejorar la funciéon de la memoria. Existe la necesidad de
asistencia y supervision progresiva y finalmente se puede requerir del cuidado
durante las 24 horas.

Debido a la gravedad de la EH y a que no se tiene tratamiento curativo, los
pacientes y sus familiares pueden llegar a sentirse completamente desolados e
incapaces de comunicar sus sentimientos y frustraciones a otras personas; la carga
de trabajo que surge al cuidar a un paciente las 24 horas de los 365 dias del afio
hace sentir a los cuidadores abrumados e incomprendidos por las demas personas.

1.6 Epidemiologia de la enfermedad de Huntington

La aparicién y progresién de la enfermedad varia de una persona a otra, con mayor
frecuencia los sintomas aparecen a los 30 afios y antes de los 45 o después de los
70 anos, afectando a hombres y mujeres por igual, sin distincién de razas, con una
incidencia de 5 y 10 casos por cada 100, 000 habitantes, algo menor en paises del
Este asiatico y en la poblacion de raza negra. La incidencia anual varia entre 1 y 4
casos por millén de habitantes*'. Los grupos con mas incidencia son los de la regién
de Venezuela en el lago de Maracaibo, en la isla de Tasmania (Sur de Australia) y
en Moray Firth (Escocia)*.

Los estudios genealdgicos han permitido situar el origen de la enfermedad en el
oeste de Europa (Francia, Alemania y Holanda), teniendo con la emigracién de estas
familias, una probable relacién con la dispersién de los hugonotes hacia América,
Inglaterra, Sudéfrica y Australia, el origen de la extension de la enfermedad. Es
posible que en el futuro mediante la realizacion del consejo genético se pueda llegar
a su erradicacién, al menos en paises desarrollados.

En México, se cree que existen alrededor de 8,000 personas con enfermedad de
Huntington y en América Latina se estima que son alrededor de 30, 000 y 150, 000

personas en riesgo de heredar esta enfermedad®.

“" Salud y Discapacidad, “Corea de Huntington”, en linea, Internet, 21 de marzo de 2007, disponible en www.
salud.discapnet.es.

“2 Martinez A, A, Rabano, “Anatomia patoldgica de la enfermedad de Huntington”, Universidad Complutense, Madrid.

3 Sociedad de América para la Enfermedad de Huntington, “Corea de Huntington™, en linea, Internet 21 de marzo de 2007,
disponible http://www. sociedad de américa para la enfermedad de huntington.
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Las estadisticas exactas son dificiles de obtener, no sbélo porque el pais no cuenta
con la infraestructura para llevar a cabo censos en este tipo de enfermedades, sino
porque la enfermedad es dificil de diagnosticar y muchas personas optan por
esconder a sus familiares. Debido a que la enfermedad de Huntington es hereditaria
y suele ser catalogada como una enfermedad mental, por lo que las familias han

negado su existencia a través de generaciones.

1.7 Instituciones para la atencion de la enfermedad de Huntington

En la actualidad, no ha sido posible encontrar la cura para la enfermedad de
Huntington, su tratamiento es solamente paliativo sirviendo Unicamente para
contrarrestar la gravedad de los sintomas y signos que se manifiestan en los
pacientes, aunado a lo anterior, existe una dificultad para diagnosticar el
padecimiento de una manera certera y oportuna, debido a que suele confundirse con
otras enfermedades como el Parkinson y es el diagndstico predictivo la Unica
alternativa que tienen los sujetos de riesgo para recibir la atencion medica oportuna
para el control del padecimiento.

Existe apoyo institucional que se encarga de la atencion médica y tratamiento de los
pacientes y las familias con este padecimiento, asi como del apoyo asistencial para
ellos, dentro de esta red se encuentra el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia “MVS” y la Asociacién Mexicana de la Enfermedad de Huntington 1.A.P.
(AMEH). Instituciones que brindan una atencién integral que incluye el apoyo
psicosocial.

1.7.1 |Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco
Suarez”

El Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia es un organismo descentralizado
con personalidad juridica y patrimonio propio, coordinado por la Secretaria de Salud,
tiene por objeto proporcionar consulta externa y atencién hospitalaria a la poblacién
que requiera atencion en las afecciones del sistema nervioso central y periférico, con
criterios de gratuidad, basado en las condiciones socioeconémicas de los usuarios
sin que las cuotas de recuperacion desvirtuen la funcion social del Instituto.

El Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia de México (INNN) se encuentra
entre los mas grandes y completos del mundo. Fundado en 1964, fue concebido

inicialmente como una institucion donde las 3 principales divisiones de las

34



neurociencias clinicas coexistieran con la misma importancia académica: neurologia,
neurocirugia y psiquiatria. EI INNN es una de las contadas instituciones dedicada
Unicamente al tratamiento completo e investigacion de las enfermedades cerebrales,
desde las bases moleculares hasta sus componentes sociales. EI INNN es uno de
los 11 institutos que conforman los Institutos Nacionales de Salud de México (INSM),
que tiene un status peculiar que le permite desarrollar investigacién de primer nivel y
brindar atencién médica de alta calidad sin la carga de pacientes tan pesada que
tienen las instituciones sociales publicas en paises en desarrollo. El INNN tiene
prestigio Unico en todo México por proveer atencibn médica de alta calidad, por el
disefio de protocolos de diagnédstico y tratamiento, asi como por la generacion de
conocimiento en patologias de gran relevancia social. Como resultado, se han hecho
descubrimientos importantes en las areas de investigacién del INNN en el campo de
los tumores cerebrales, neurcisticercosis, epilepsia, esclerosis multiple, hidrocefalia,
enfermedad de Alzheimer, enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington,
etc*.

Para el logro de la atencién médica de alta calidad se conjugan tres ejes rectores: la
asistencia, la ensefnanza y la investigacion, este ultimo rubro es representado por 36
laboratorios entre ellos se encuentra el Laboratorio de Investigacion Sociomédica
ubicado en la Unidad de Investigacion Sociomédica, creado con la mision de
contribuir mediante la vision integradora del Trabajo Social a la investigacion
sociomeédica que permita conocer las caracteristicas y los factores socioeconémicos
que inciden en los procesos salud-enfermedad que enfrentan los pacientes y sus
familias. Ofreciendo modelos integrales de atencién a los problemas neurol6gicos y
psiquiatricos que atiende el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia. Por lo
anterior, surge el interés por estudiar la calidad de vida de pacientes con diferentes

padecimientos entre ellos la enfermedad de Huntington.

1.7.2 Asociacion Mexicana de la enfermedad de Huntington I.A.P (AMEH)

En el afo 1992 surge la Asociacion Mexicana de Enfermedad de Huntington (AMEH)
a raiz de la inquietud de un grupo de familiares y profesionistas en el area de la
salud, interesados en mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de

Huntington y sus familiares. Asi como promover los servicios de apoyo a éstos y

“* Escobedo, Francisco, Teresa Corona, “Cuarenta afios de Historia del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
Manuel Velasco Suarez”, México, 2004.
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fomentar la investigacion de este padecimiento entre los investigadores del pais. La
AMEH® se ha planteado como objetivos los siguientes:

1. Crear un Centro de Atencién Diurna, para brindar a los pacientes con Enfermedad
de Huntington una atenciéon oportuna y adecuada con personal altamente
especializado.

2. Brindar al Grupo de Apoyo, conformado por familiares en riesgo, esposas (0s) y
cuidadores, los conocimientos necesarios que les permitan comprender el
padecimiento asi como su evolucién, lo cual contribuira a mejorar la calidad de vida
del paciente. La informacion es proporcionada por profesionales especializados en
diversas areas.

3. Promover la investigacion cientifica entre los investigadores del area de la salud,
que contribuya al mejor conocimiento de la Enfermedad de Huntington en México.

4. Desarrollar las actividades idéneas en los pacientes para mantener por mas
tiempo su independencia fisica y mejorar asi su calidad de vida. La AMEH ofrece a

los pacientes y sus familiares:

e Grupos de apoyo
e Apoyo Tanatolégico
e Asesoramiento Genético una vez al afio impartido por la Dra. Alonso Vilatela
del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “MVS”.
e Ayuda espiritual (una vez a la semana)
e Terapias (3 dias ala semana)
o Musicoterapia
o Terapia de lenguaje
o Terapia fisica
e Apoyo asistencial
o Despensas (una vez al mes)
o 70% de descuento en el medicamento
o Complementos alimenticios (Ensure)
o Camas de hospital
o Sillas de ruedas

* Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington, I.A.P., en linea, Internet 29 de mayo de 2006, disponible en http:/
asociacién mexicana de la Enfermedad de Huntington I.A.P
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o Bastones
o Muletas

La Asociacion se ubica en Tesoreros No. 97 Col. Toriello Guerra, Delegacion Tlalpan
con el teléfono 54-24-33-25, bajo la administracion y direccidén de la sefiora Margaret

D’ Aiuto Martarano.

Debido a la naturaleza de este padecimiento, el paciente se ve afectado de manera
considerable, principalmente en su autosuficiencia para realizar sus actividades
cotidianas, lo cual repercute en su calidad de vida, por ello, surge la inquietud por
conocer las repercusiones que tiene el padecimiento en las dimensiones de la
calidad de vida de los pacientes, concepto que engloba la salud fisica, el estado
psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del entorno y en su
dinamica familiar, mismo que sera analizado en el siguiente capitulo para

comprender la importancia de esta investigacion.
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cariTuLO Il
CALIDAD DE VIDA

2.1 Antecedentes

La Calidad de Vida (CDV) ha sido definida y estudiada desde la antigliedad
apareciendo ideolégicamente en el siglo XVIIl con el pensamiento generado por la
época de la llustracion, donde el propésito de la vida humana es la vida por si
misma, mas que el servicio al Rey o a Dios. La autorrealizacion y la felicidad son
los valores centrales de esa época®®. En el siglo XIX la sociedad se preocupa por
proporcionar una buena vida a sus ciudadanos y es a través de la creacion del
utilitarismo que busca una mejor sociedad, aquella que proporcione “mas felicidad
a mayor numero de ciudadanos”. Por otra parte, a finales de la Segunda Guerra
Mundial, se visualiza la calidad de vida desde la perspectiva econémica al surgir el
concepto del Producto Interno Bruto (PIB) como una medida burda e incompleta
de ésta. Ya para el siglo XX las Naciones Unidas pretenden sustituir la medida del
Producto Interno Bruto logrando con ello la aparicion en 1954 de un “Informe sobre
la evaluacion de los niveles de vida desde el punto de vista internacional”, con
este estudio se presenta la oportunidad de diferenciar los conceptos de “estandar
de vida”, “nivel de vida” y “calidad de vida”; el primero se refiere principalmente a
las condiciones externas a las que se aspira, representa la idea del “deber ser”,
mientras que el segundo abarca las condiciones reales de existencia, es decir, él
“ser"*’. Con esta diferencia se dio un importante avance en los estudios de calidad
de vida, dejando de lado los indicadores econémicos que decian muy poco sobre
la situacion real de los habitantes de las comunidades en donde se realizaban las
encuestas.

Para los afos sesenta y setenta, los cientificos sociales, fildsofos y politicos
empezaron a mostrar interés por realizar investigaciones sobre la calidad de vida,
apareciendo los primeros trabajos en paises como Canada, Gran Bretana,
Alemania, Francia y en paises escandinavos en la década de 1970, se realizaron

“ Gonzalez, Ana Luisa, et. al., ;Como mejorar la calidad de vida y el bienestar subjetivo de los ancianos?, “Calidad de
Vida y Bienestar Subjetivo en México”, Centro de Estudios sobre la Calidad de Vida y Desarrollo Social, México, 2005, p.
260.

7 Gonzalez, op. cit, p. 261.
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encuestas que abarcaban elementos bésicos del bienestar®® humano en
sociedades avanzadas, estos articulos tuvieron como principal objetivo recabar
indicadores sociales que sirvieran para el estudio del cambio social. Como
resultado de este trabajo, surge el libro editado por E. B. Sheldon y W. Moore en
1968 titulado Indicators of social change: concepts and Measurements..

Sin embargo, el verdadero boom de la investigacién en calidad de vida se debié a
la demanda de una visiébn mas integral de los problemas sociales observados en
los paises desarrollados, especialmente, los relacionados con la salud, lo que
generd una preocupacion por medir el impacto de la salud en el bienestar general
de la poblacién. Tanto en el ambito académico como gubernamental, se realizaron
trabajos sobre los indicadores sociales y es hasta el segundo compendio
bibliografico donde se utiliza el término calidad de vida, se trata de la obra titulada
Calidad de Vida: métodos y medida de los autores alemanes H. Simonis y U. E.
Simonis en 1993*°. En este mismo afo Setién>® menciona los siguientes factores

que motivaron al interés por el estudio de la calidad de vida:

a. Enfasis importante en el desarrollo econémico como elemento
fundamental de bienestar.

b. Interés en aquellos paises con niveles de desarrollo econémico bajo.

c. Reconocimiento en las limitaciones del enfoque econdémico y en la
necesidad de incorporar otras aproximaciones y metodologias para el
estudio del bienestar personal.

d. Interés por el impacto en la sociedad y en los individuos como resultado
del desarrollo econémico.

e. Necesidad de los estados de bienestar para la planificacion y el
establecimiento de politicas sociales.

“® En todos los paises escandinavos la palabra bienestar significa estar o sentirse bien (Well-being) y se relaciona de
manera importante con la calidad de vida. En Nussbaum, Amartya Sen (comp), “La Calidad de Vida”, Edit. Fondo de
Cultura Econémica, México, 2004, p. 136.

“ Katsching, Heinz, et. al., “Calidad de Vida en los trastornos mentales”, Edit. MASSON, Espafia, 2000, p. 3.

% Gardufio, Estrada Ledn, et. al., Procesos cognitivos asociados a los constructor de calidad de vida y bienestar subjetivo,
“Calidad de Vida y Bienestar Subjetivo en México”, Centro de Estudios sobre la Calidad de Vida y Desarrollo Social,
México, 2005, p. 236.
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Con estos elementos se fue abriendo el interés por estudiar la calidad de vida
desde diferentes campos como, por ejemplo, la medicina integrando a la

investigacién elementos subjetivos y objetivos.

2.2 Definicion de calidad de vida desde la perspectiva de la Salud

El concepto de calidad de vida ha sufrido variaciones a lo largo del tiempo, en la
mayoria de las veces, solamente se ha hecho una ampliacién del concepto o se le
ha dado un giro dependiendo del enfoque en que se estudia, en este caso es de
interés conocer la CDV desde la perspectiva de la salud.

Primero, el término se referia al cuidado de la salud personal, después adquirié un
caracter publico extendiéndose hasta el ambito de los derechos humanos,
laborales y ciudadanos, continio sumandose el acceso a los bienes econémicos y
finalmente, se convirtié en la preocupacion por la experiencia del sujeto sobre su
vida social, su actividad cotidiana y por supuesto su salud®".

Actualmente el concepto hace referencia a la evaluacidn objetiva y subjetiva de al
menos los siguientes elementos: salud, alimentacién, trabajo, vivienda, seguridad
social, ocio, etc. Considerandose una medida compuesta por el bienestar fisico,
psicolégico y mental®.

En cuanto a la semantica del término, Szalai desglosa la expresién en las dos
palabras que la componen y sefala primeramente del concepto “calidad” el
significado que le atribuye: “naturaleza mas o menos satisfactoria de una cosa;
grado o lugar ocupado por las cosas en la escala de lo bueno y lo malo”, es decir,
la calidad de vida suele referirse al caracter de la vida mas o menos bueno o
satisfactorio. Y la palabra vida, aunque Unicamente se centra en la existencia
humana, plantea problemas de concrecion. La vida humana puede ser individual o
societal, puede referirse a la vida fisica, mental o social, a la vida cotidiana, al

curso completo de la vida, etc.*®.

*' Oblitas, A. Luis (coord.), “Psicologia de la salud y Calidad de Vida”, Edit. Thomson, México, 2004, p. 249.

%2 Oblitas, op. cit., p. 250.

% Ortega Rivera, Raquel, “Autoestima de personas jubiladas y su relacion con algunos aspectos de la Calidad de
vida”, UNAM, México, 2000, p. 125.
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Como se puede ver la calidad de vida es un concepto complejo y abstracto que es
representado por multiples dimensiones, relacionadas fuertemente con la
percepcion individual, puesto que la gente suele reaccionar de diferentes maneras
a situaciones idénticas®*. Para fines de esta tesis, se seleccion6 como eje rector
de la investigacion el concepto propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS) el cual refiere que la calidad de vida es:

“La percepcion que tiene el individuo sobre su posicion en la vida dentro del
contexto cultural y del sistema de valores en el que vive con respeto a sus

metas, expectativas, normas y preocupaciones™>.

Apoyados en otras concepciones la CDV esta definida desde un sentido mas

operacional, como:

“La evaluacion de las circunstancias de la vida indicando si son o no

satisfactorias o susceptibles de mejora”*®.

Para lograr lo anterior se requiere de la siguiente secuencia explicativa:

1) Percepcion de las circunstancias

2) Una evaluacion de las mismas

3) Una evaluacion personal sobre satisfaccion
4) Una evaluacion de posibilidad de mejora

La calidad de vida es un concepto de amplio rango afectado de una manera
compleja por la salud fisica de la persona, el estado psicolégico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales y su relacibn con caracteristicas

sobresalientes de su ambiente.

% Gardufio, Estrada Ledn, et. al., Procesos cognitivos asociados a los constructor de calidad de vida y bienestar subjetivo,
“Calidad de Vida y Bienestar Subjetivo en México”, Centro de Estudios sobre la Calidad de Vida y Desarrollo Social,
México, 2005, p. 63.

% Evaluacion de la Calidad de Vida Grupo WHOQOL 1994, “; Por qué Calidad de Vida? Grupo WHOQOL”, Foro Mundial
de la Salud, OMS, Ginebra 1996.

% Reyes Ibarra, Horacio, “Desarrollo Sustentable y Calidad de Vida”, Centro de Integracion Universitaria, México 1999.
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Otra concepcion que hace posible reforzar lo anterior es la propuesta por Robert L.
Schaloch quien define a la CDV como:

“Un constructo multidimensional en el que se reflejan valores consensuados
culturalmente y atributos compartidos y tiene componentes tanto objetivos

como subjetivos”*’.

En términos generales estos conceptos permitiran tener un sustento teérico para
la investigacibn aportando elementos que serdn usados para lograr un
conocimiento acerca de la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de
Huntington. En el siguiente apartado se desglosaran las caracteristicas propias del
concepto, con lo cual se tendra una idea mas clara de la importancia del término.

2.2.1 Caracteristicas del concepto de Calidad de Vida
La siguiente lista se refiere a las principales caracteristicas inherentes al propio
concepto®®;

» Abstracto: debido a la pertenencia a un concepto ideoldgico.

» Elusivo: este concepto abstracto conduce a la utilizacién de otros sinGnimos
como es el caso del bienestar e incluso el término felicidad.

» Complejo: comprende una multidimensionalidad dada por el término “vida”,
ya que ésta posee multiples facetas.

» Indirectamente medible: no puede ser directamente medible, por lo cual
utiliza los indicadores sociales como instrumentos para proporcionar una
visién que en su conjunto muestre la calidad de vida®®.

» Subjetivo: cada ser humano tiene su propio concepto de la calidad de vida.

= Universal: las dimensiones de la calidad de vida son valores comunes en las

diversas culturas.

% Schaloch, Robert. et. al., “Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud y servicios sociales”,

Editorial Alianza, Madrid, 2003.

:z Enciclopedia Libre , “Calidad de Vida”, en linea, Internet 29 de mayo de 2007, disponible en http:/wwww.wikipedia.com
Idem
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= Holistico: incluye todos los aspectos de la vida, repartidos en las tres
dimensiones de la calidad de vida, segun explica el modelo biopsicosocial. El
ser humano es un todo.

= Dinamico: cambia de acuerdo a las personas, los espacios y los periodos de
tiempo.

» Interdependencia: las dimensiones de la vida estan interrelacionadas, de tal
manera que cuando una persona se encuentra mal en una esfera, este
malestar repercute en las otras dimensiones.

En términos generales estas caracteristicas forman parte del concepto de CDV
aun cuando se tienen diferentes definiciones o se han estudiado desde diferentes
enfoques. Cabe destacar que estas cualidades han sido aprovechadas por areas
especificas como la salud mental, en especial, en el manejo de enfermedades
psiquiatricas y cronicas. De esta manera, la calidad de vida relacionada con la
salud se convirtié6 en una forma de evaluar los beneficios y consecuencias de los
tratamientos para enfrentar las enfermedades. Para realizar esta evaluaciéon es

necesario considerar los siguientes factores®:

. Sintomas y quejas subjetivas (sintomatologia)
Diagnostico

Funcionamiento fisiol6gico

1
2
3
4. Funcionamiento psicologico y cognitivo
5. Funcionamiento fisico

6. Percepciones generales de salud

7

Funcionamiento social

Es necesario no centrarse solamente en aspectos como la capacidad funcional
(movilidad, autosuficiencia en el cuidado, etc.) se debe incluir todos los elementos
que influyen en la vida de una persona o paciente; es decir, considerarlo como un

ser biopsicosocial.

% Oblitas, A. Luis (coord.), “Psicologia de la salud y Calidad de Vida”, Edit. Thomson, México, 2004, p.251.
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2.3 Modelos Teoricos de calidad de vida

Tabla N°2
Modelos Teoricos

Modelo Autor Indicadores de calidad de vida Concepcion de calidad de vida
El concepto de calidad de vida desplaza a las
Tiene como principal variable el PNB, la | necesidades basicas y los niveles de
Modelo Econémico® tasa de desempleo, ingreso, ahorro per | bienestar, para conjugar las necesidades
capita, etc. basicas de vivienda, vestido, salud y empleo
con la necesidad de emancipacion. La
satisfaccién proviene del uso de los recursos.
Indicadores  sobre las  condiciones
necesarias para el desarrollo y la existencia
humana: Las necesidades son concebidas como un
a) Tener: condiciones materiales necesarias | todo, fendmeno que esta determinado por las
Modelo Filoséfico Erik Allardt para la supervivencia y evitar la miseria. leyes de la naturaleza y su evolucién. Por lo

b) Amar: necesidad de relacionarse con

otras personas y formar identidades
sociales.
c) Ser: necesidad de integrarse a la

sociedad y vivir en armonia con la
naturaleza.

tanto, se puede decir que la actividad del ser
humano estd dirigida a satisfacer sus
necesidades (Maslow).

% Gonzalez, Ana Luisa, et. al., ,Cémo mejorar la calidad de vida y el bienestar subjetivo de los ancianos?, “Calidad de Vida y Bienestar Subjetivo en México”, Centro de Estudios
sobre la Calidad de Vida y Desarrollo Social, México, 2005, p. 264-270.
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Modelo de las
Necesidades Basicas

Satisfactores que propone el Programa de
Naciones Unidas para el Desarrollo:
alimentacion

salud

vivienda

socializacion y educacién

recreacion

vestido

) seguridad

Q>0 OO0 T
~— — — — ~—

Se sustituye el concepto de calidad de vida
por condicion de vida, entendida como la
satisfaccion de necesidades basicas.

Se incluyen variables ecoldgicas como el

La calidad de vida se asocia a estas variables

Modelo Ambientalista Worcerter | grado de deterioro ambiental, | ambientalistas, puesto que la degradacién
y Barnes contaminacién, deforestacion, etc. ambiental pone en peligro especies y
deteriora la calidad de vida de los individuos.
Se incluyen tres aspectos: Se basa en la suposicién de que el nivel de
Lehman a) caracteristicas personales CDV depende de si sus condiciones reales
Modelo de satisfaccion® y cols. b) condiciones objetivas de vida en varios | satisfacen sus necesidades, carencias y
aspectos deseos.
c) satisfaccion con las condiciones de vida
Incorpora la satisfaccion subjetiva del | En tanto las personas difieran en sus valores
Modelo combinado de paciente. y preferencias individuales, las condiciones
importancia/satisfaccion | Beck y cols. | Los sistemas de puntuacién de CDV no son | objetivas de aspectos concretos de la vida

adecuados a la diversidad cultural, no
reflejan la realidad y no tienen el mismo
valor.

también afectardn su CDV subjetiva en
diferentes maneras.

62 Katsching, Heinz, et. al., “Calidad de Vida en los trastornos mentales”, Edit. MASSON, Espafia, 2000, p.19-23.
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Modelo de desempefio
del rol

Bigelow
y cols.

La CDV se basa en la teoria de que la
“felicidad 'y la  satisfaccion  estan
relacionadas con las condiciones sociales y
ambientales necesarias para satisfacer las
necesidades humanas basicas”.

Con este modelo, se aumenta Ila
comprension entre bienestar subjetivo y
condiciones ambientales.

Se maneja bajo un modelo ambiente-
persona, donde en el ambiente se desarrollan
las oportunidades sociales en las que estan
incorporados los roles que permiten satisfacer
sus necesidades.

Modelo Psicosocial

Se centra en los indicadores derivados del
punto de vista:

a) social

b) educativo

c) cultural

La calidad de vida depende de Ilas
circunstancias socioeconémicas, ademas de
resaltar los aspectos psicosociales de
personas sanas y enfermas.

Modelo de proceso
dinamico de la CDV en
trastornos mentales

La CDV subjetiva representa el resultado de
un proceso continuo de adaptacién, durante
el cual el individuo debe conciliar sus
propios deseos y logros con las condiciones
de su entorno y su capacidad para
satisfacer las demandas sociales.

La satisfaccibn no se valora como un
resultado, sino mas bien como el mecanismo
del proceso.
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Modelo de Ia salud®

OMS

Los indicadores mas importantes son los
enfocados a la percepcion subjetiva que
estan o no directamente relacionados a la
salud como:

a) ingreso

b) vivienda

) soporte social

En enfermedades especificas, se deben
considerar aspectos de la vida diaria de los
pacientes, su funcionamiento y las é&reas
que se ven afectadas por la enfermedad.

Se identifican tres perspectivas para
enmarcar los aspectos generales para medir
la CDV:

a) CDV en general
b) CDV desde la perspectiva de la salud
c) CDV especifica para cada enfermedad

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

% Gonzalez, op. cit., p. 271.
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2.4 Indicadores de la calidad de vida

Con el examen de la literatura sobre los indicadores sociales y sus antecedentes
se puede trazar la historia de la investigacion en calidad de vida, dada su base
metodoldgica comun que pretende reflejar periédicamente el estado en el que se
encuentra una comunidad o una sociedad. La historia de los indicadores de
calidad de vida va unida a la historia de los indicadores sociales.

El concepto de calidad de vida converge a la vez una sintesis entre lo individual y
lo colectivo, lo personal y lo social, entre lo objetivo y subjetivo. Tradicionalmente
los principales indicadores utilizados para conocer la calidad de vida han sido los
objetivos que se refieren a las condiciones reales y evidentes, que pueden ser
fiables y cuantificables, es decir, las condiciones externas, basados en el entorno
como la salud, el bienestar social, el nivel de vida, la educacién, la vivienda, el
barrio y el ocio. Estos indicadores pueden definirse como datos normativos
directos que facilitan juicios concisos, comprensivos y equilibrados sobre las
condiciones de aspectos principales de la vida social o de cada uno®.

En contraste con los indicadores objetivos, los estudios sobre la calidad de vida
integran la percepcién subjetiva con la finalidad de conocerla, evaluarla y
comprenderla, esta subjetividad es lo que permite en realidad tener un
acercamiento a la CDV de las personas midiéndose normalmente desde una de
las siguientes dos opciones: bienestar psicoldgico o la satisfaccién personal. Los
indicadores subjetivos desde el punto de vista de la salud privilegian la percepcién
del paciente convirtiéndolo en la voz principal al analizar los indicadores objetivos.
El propésito de incluir esta visidon subjetiva radica en que el sistema de valores y
preferencias individuales estan configurados por las caracteristicas personales y la
experiencia individual.

En este sentido, se dice que la calidad de vida es un constructo complejo que
integra sus indicadores en una serie de dimensiones de la propia vida del sujeto,
estas dimensiones se definiran a continuacién especificando los indicadores que

fueron considerados en este trabajo.

6 Schaloch, Robert. et. al., “Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud y servicios sociales”,
Editorial Alianza, Madrid, 2003.
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2.5 Dimensiones de la CDV

Las definiciones engloban varias dimensiones; sin embargo, para fines de esta

investigacién, se indagaron cuatro, descritas por la OMS, las cuales son:

Esquema N°5
Dimensiones de la Calidad de Vida

DIMENSION
FISIOLOGICA

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

Cada una de estas dimensiones contiene una serie de variables susceptibles de
ser medidas. Convirtiendo la calidad de vida en un constructo social compuesto
por indicadores objetivos y los subjetivos, abordar la calidad de vida, desde éstas
perspectivas, implica ver al paciente como un ser biopsicosocial.
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2.5.1 Dimensidn Fisiologica

La dimensién fisiolégica de la calidad de vida es considerada como parte
fundamental de la percepcién del estado de salud fisica y mental, asi como la
funcionalidad y la movilidad. Esta dimension incluye elementos como autocuidado,
el estado funcional, la movilidad, la actividad fisica, la funcién del rol, el trabajo y
las tareas domésticas, asi como los sintomas relacionados con la enfermedad y el
tratamiento. Dada la diversidad de indicadores que estructuran la dimension
fisioldgica de la CDV, se consideraron los siguientes elementos, mismos que
fueron retomados de la revisién de diversas escalas para medir la calidad de vida
como por ejemplo: el cuestionario de salud general, de incapacidad, cuestionario
de Sevilla de calidad de vida y el perfil de la CDV en enfermos crdnicos, tomando
como referencia el tipo de enfermedad a estudiar y las necesidades e intereses de

la investigacion.

1. Sintomas: es un fenbmeno revelador de una enfermedad, es una experiencia
subjetiva, sensacibn o apariencia del funcionalismo anormal que,
generalmente, es indicativo de una afeccién o enfermedad.

2. Signo: que es la manifestacion fisica de enfermedad, es una prueba objetiva de
la existencia de tal padecimiento.

3. Percepcion de la salud fisica: como la impresion subjetiva del estado de salud
actual o previo, resistencia a la enfermedad y preocupacion por la salud futura.

4. Apariencia fisica: relacionada con alguna discapacidad fisica o mental como
consecuencia de factores genéticos, congénitos por enfermedad o accidentes.
En el caso de la enfermedad de Huntington, los factores genéticos son
fundamentales dentro del conocimiento de la dimension fisioldgica.

5. Dolor fisico: entendido como una sefnal de alerta cuando falta algo y el
organismo esta expuesto a un dano. Es también la sensacion molesta y
aflictiva de una parte del cuerpo por causa interior o exterior. Puede
considerarse también como la sensacién subjetiva de malestar y sufrimiento
experimentado en distintas partes del cuerpo.

6. Autocuidado: es la capacidad de atender las necesidades propias.
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7. Funcion fisica: es la capacidad de realizar las actividades fisicas diarias,
desplazamiento y cuidado personal.

8. Funcionalidad en la vida diaria (rol, trabajo y actividades domésticas): es la
participacion y realizacion de los roles sociales habituales como: trabajar, llevar
a cabo tareas domésticas y/o participar en actividades comunitarias. Asimismo
se relaciona con el impacto de la enfermedad y el tratamiento en el
funcionamiento diario.

9. Bienestar fisico: tiene que ver con la salud fisica y mental de una persona, y su
familia.

10. Salud mental: relacionada con los padecimientos neurolégicos y psiquiatricos,
que tienen que ver con la funcién cognitiva: la habilidad y capacidad para

razonar, pensar, concentrarse y recordar.

El concepto de calidad de vida en su dimension fisiologica es de gran importancia
debido a que refleja los resultados que permiten visualizar de forma completa el
estado fisico de las personas y es un principio orientador sobre actuaciones e
intervenciones dirigidas a su mejora.

La dimension fisiolégica es una medida que puede resultar util aunque sujeta a
reduccionismos por lo que para la calidad de vida relacionada con la salud fisica
es necesario construir y validar modelos conceptuales solidos que permitan una
adecuada operativizacidén del concepto calidad de vida. Para ello, se requiere de
instrumentos que incluyan una parte de evaluacion general para cualquier tipo de

enfermedad.

2.5.2 Dimension Psicologica

Es la percepcién del individuo de su estado cognitivo y afectivo como el miedo, la
ansiedad, la incomunicacién, la pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro.
También incluye las creencias personales, espirituales y religiosas como el
significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

Esta dimension refleja la idea que se genera sobre las enfermedades, se dice que
cuando un padecimiento es desconocido y los familiares tratan al paciente con
misterio, la enfermedad es temida al grado de considerarla como contagiosa.
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Distorsionando la autopercepcion de los pacientes, lo que mina su autoconfianza e
influye en la forma en que las personas “sanas” los tratan®. La aparicién de una
enfermedad cronica produce en el interior de la familia importantes cambios
dependiendo de las caracteristicas propias de cada familia, de la etapa en que
ésta se encuentre, del momento de la vida del paciente y del lugar que ocupa en la
familia. Es importante distinguir si la enfermedad es progresiva, ya que de esta
manera se produce una postura diferente ante el padecimiento tanto por parte del
paciente como de la familia, debido a que ésta dispone de mayor tiempo para
reajustar su estructura, su distribucidbn de papeles y para echar a andar
mecanismos de solucién de problemas frente a la realidad del paciente. Diversos
autores senalan que al aparecer una enfermedad crénica en una familia,
generalmente, se agravan los problema que existian previamente, aparecen otros
nuevos, mucho mas tratandose de padecimientos que se transmiten
genéticamente y que repercuten en la aparicion de conflictos y sentimientos como
la culpa. Este ultimo sentimiento esta definido como la accidon mediante la cual se
viola un principio rector, el hacer debido. Es una forma de praxis, pero de cualidad
especial, en la cual se decide hacer lo que de antemano se estima como indebido,
o se hizo lo que retrospectivamente hay que considerar que fue indebido. Aunque
la experiencia de la culpa sea personal, tiene un origen social; es decir, es la
sociedad que lo hace evidente, exigiendo la reparacién del dafno. En el caso de las
enfermedades incurables y hereditarias, tiene un peso significativo cuando los
pacientes perciben que su enfermedad es un castigo ocasionado por sus actos
indebidos, cometidos antes de la aparicion de la enfermedad.

2.5.2.1 La espiritualidad como fortaleza ante la enfermedad
En la dimension psicolégica se incluyen también las creencias personales y
espirituales, lo que constituye el factor espiritual que esta formado por la religién,
la idea de Dios, la esperanza y la fuerza para la enfermedad. La espiritualidad es
para los pacientes con enfermedades terminales un soporte importante vy

constituye un elemento de supervivencia, en donde los pacientes pueden

8 Katsching, Heinz, et. al., “Calidad de Vida en los trastornos mentales”, Edit. MASSON, Espafia, 2000, p.69.
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encontrar un refugio a los sufrimientos ocasionados por el padecimiento, asi
mismo es esencial considerar en esta dimensién la idea que se tiene acerca de la
muerte, dandole un sentido, el cual esta intimamente relacionado con el que se da
a la vida. Una manera de explicar este sentido es mediante el agnosticismo
descrito por J. Gonzalez, quien afirma que la muerte es una forma de finitud,
sujeto a limites como la “fe” en otra vida procede de una vision religiosa judeo-
cristiana o la catélica. La muerte cambia asi de significado, se vive con angustia y
rechazo hacia ella®.

Aunado a lo anterior, la esperanza es uno de los sentimientos que conforman la
espiritualidad de los pacientes, este factor se refiere a la presencia de una energia
positiva (entusiasmo) y la anticipacion de algo que se desea y que se presenta
como posible (optimismo). Es importante considerar una actitud positiva para con
uno mismo que incrementa la felicidad. Tener relaciones positivas con los demas
esta intimamente relacionado con el bienestar subjetivo. Las personas con mas
habilidad para controlar el ambiente que les rodea tienden a ser mas felices que
aquellos que no se consideran tan habiles para hacerlo. El crecimiento personal
también esta relacionado con la felicidad: las personas que creen que el continuo
desarrollo de las capacidades personales es importante son relativamente mas
felices. El bienestar subjetivo se explica por las dimensiones del bienestar
psicolégico, por ejemplo: la autoaceptacién, tener relaciones positivas con los

demas, la capacidad para controlar el ambiente y el crecimiento personal.

2.5.3 Dimension Social
En esta dimisién, se contempla la percepcion del individuo de las relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida, asi como la necesidad de apoyo
familiar y social; estos indicadores fueron especificados y descritos por Allardt en
el Modelo Filosdfico en sus conceptos de ‘Amar’y ‘Tener’. El primero contempla
las relaciones interpersonales y el segundo la necesidad de relacionarse con otras
personas y formar identidades sociales considerando el contacto social. Un

% Irigoyen Coria, Arnulfo E., “Nuevos Fundamentos de Medicina Familiar”, 2° Edicién, Edit. Medicina Familiar Mexicana,
México, 1998.
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indicador de suma importancia en esta dimensién es la familia y todo lo que

conlleva su estudio se explicara a continuacion.

2.5.3.1 Familia
La familia es considerada bajo la Teoria de Sistemas como un conjunto
organizado que se relaciona entre si, de tal modo que incidir en sobre uno de los
elementos significa necesariamente incidir sobre todos los deméas®’.
Debido al surgimiento de una enfermedad en la familia se da un distribucion de
roles y las funciones familiares se redefinen. Esta redefinicién sera mas profunda y
potencialmente mas complicada cuando mas importantes sean los roles o las
funciones familiares de la persona enferma®. Cuando uno de los padres enferma,
se necesita que alguien lo cuide y sustituya en sus funciones como la de proveer
economicamente a la familia transformando no sélo su rol, sino el de otro
integrante, quien asume la funcién de cuidador primario, quien esta a cargo de las
necesidades del paciente. Esta carga tendria que ser repartida entre los
integrantes de la familia, sin embargo, no sucede asi, es una sola persona quien la
asume.
El concebir a la familia como un sistema ayuda a comprender sintomas
individuales que pueden tener una repercusion dentro de la dindmica familiar. No
es posible ayudar al enfermo, sino se apoya simultaneamente a la familia, la cual
responde basicamente a dos funciones:

a) La proteccién psicosocial de sus integrantes que depende del desarrollo
integral de todos.

b) La insercidon del individuo en la cultura y su transmision (socializacién).

En cuanto a las diferentes tipologias que existen para clasificar a las familias, se
considerara principalmente la tradicional, debido al contexto en el que se llevd a

cabo la investigacidén que refiere encontrar los siguientes tipos de familia:

7 Turabian, José Luis, et. al., “Actividades Comunitarias en Medicina de familia y Atencién Primaria”, Edit. Diaz de
Santos, Espafia, 2001, p. 279.

% Navarro Goéngora, José, “Enfermedad y Familia. Manual de Intervencion Psicosocial”, Edit. Paidos Barcelona,
Buenos Aires, 2004.
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- Familia nuclear: Conformada por dos generaciones, padres e hijos, que conviven
bajo el mismo techo. Es dinamica en su composicién evolucionando segln su ciclo
vital y los cambios socioculturales que la determinan. Es propia de las zonas
urbanas.

- Familia extensa o conjunta: formada por una pareja con o sin hijos y por otros
integrantes como sus parientes consanguineos. Recoge varias generaciones que
comparten habitacién y funciones. Prevalece en zonas rurales, pero se ha
intensificado en zonas urbanas en razén de las rupturas conyugales, factores
econoémicos, etc., especialmente en zonas marginadas de grandes ciudades.

- Familia ampliada: presencia de integrantes no consanguineos como vecinos,
amigos, compadres, etc. Ubicados en el campo y barrios periféricos de ciudades.
Caracterizadas por estrechos lazos de solidaridad y apoyo mutuo.

Por otra parte, se debe considerar el conocimiento integral de las familias bajo tres

perspectivas:

1. Estructura: tamano, personas incluidas, tipo de familia, parentesco
2. Funcionalidad: convivencia, relaciones, comunicacion, roles

3. Evolutiva: etapas del ciclo vital

2.5.3.2 Ciclo vital de la familia
La familia pasa por un ciclo donde despliega sus funciones: nacer, crecer,
reproducirse y morir, puede encontrarse dentro de un marco de salud y
normalidad. Las ventajas del ciclo vital son primordialmente dos:

1) El concepto del ciclo vital ofrece un instrumento de organizaciones y
sistematizacion invaluable para el pensamiento clinico que permite llegar
con menos tropiezos al diagnostico.

2) Da la oportunidad de revisar casos clinicos que suelen dar la pauta para

reconocer fendmenos similares en otras familias.

Existen fases que permiten vislumbrar el momento en el que se encuentra la

familia dentro de su proceso o ciclo vital, estas etapas han sido descritas por
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diversos autores; sin embargo, para fines de este estudio se considerd

conveniente retomar las descritas por Lauro Estrada Inda®®, las cuales son:

Desprendimiento

El encuentro

)
)

c) Los hijos
) La adolescencia
) El reencuentro

f) Lavejez

2.5.3.3 Socializacion

El segundo término empleado por Allard Tener, se refiere a la necesidad de
integrarse a la sociedad y vivir en armonia con la naturaleza, haciendo alusion a la
participacion de una persona en la toma de decisiones y actividades, las
actividades politicas, recreativas, oportunidades de una vida significativa y la
oportunidad de disfrutar la naturaleza, variables que segun el autor son relevantes
para la esfera social de la calidad de vida.

Considerando lo anterior, la dimensidn social puede ser concebida a partir de la
percepcién del individuo de sus relaciones interpersonales y los roles sociales en
la vida. También se considera dentro de esta dimension la inclusién social, donde
sus principales indicadores son la valoracion personal, la evaluacion funcional y
los indicadores sociales como la integracion y participacion en la comunidad
(acceso, presencia, implicacién, aceptacién) los roles comunitarios (colaboradores,
estilo de vida, interdependencia) y los apoyos sociales (red de apoyo y servicios).
Ubicando tanto a la inclusion social como a las relaciones interpersonales en el
micro y mesosistema dentro del Modelo Heuristico de calidad de vida propuesto
por Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo.

El microsistema segun estos autores es el contexto social donde se incluye la
familia, el hogar, el grupo de iguales y el lugar de trabajo, elementos que afectan
directamente la vida de la persona. El masosistema es por lo tanto la comunidad,

las organizaciones que afectan directamente al funcionamiento del microsistema,

% Estrada Inda, Lauro, “El ciclo vital de la familia”, Edit. Grijalbo, México, 1997.
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considerando también la existencia de un microsistema en el cual se encuentran
los patrones culturales, las tendencias sociopoliticas, econémicas y otros factores
relacionados con la sociedad, que afectan directamente valores, creencias y el

significado de palabras y conceptos.

2.5.4 Dimension Econdomica
Como se ha descrito en los antecedentes, la calidad de vida ha estado relacionada
con la medicién de los indicadores econémicos, algunos de los modelos que han
contribuido a la definicion de esta dimensiéon son en su mayoria derivados de la
economia, en donde el principal objetivo es el incremento de las variables
macroecondémicas como punto central de la estrategia para mejorar los niveles y
condiciones de vida de la poblacién y, por ende, mejorar la calidad de vida de los

ciudadanos. Dentro de esta dimension se manejan variables tales como:

) Producto Interno Bruto (PNB)
) Empleo
c) Ingreso
) Egreso
) Ingreso per capita
f) Ahorro per capita
g) Costo del tratamiento para la enfermedad

h) Repercusiones en la economia familiar

El concepto de calidad de vida desplaza a las necesidades basicas y los niveles

de bienestar para conjugar las necesidades basicas de:

a) Vivienda
b) Alimentacién
c) Servicios Publicos

En donde se amalgaman el caracter objetivo y subjetivo que definen estas

necesidades.
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2.6 Medicion de la calidad de vida

Tradicionalmente la evaluacion del estado de salud de los individuos se ha basado
en métodos objetivos sustentados en la observacién o intervencién médica, por
ejemplo procedimientos clinicos (examenes de laboratorio) que eran clasificados
como fiables y cuantificables, frente a los métodos basados en la percepcion
subjetiva de los individuos (capacidad funcional o sintomas declarados) que eran
catalogados como menos fiables y no cuantificables. Después de varios estudios
desde 1940, ademas de las variables clinicas tradicionales, se incorporaron
aspectos relacionados con la posibilidad de realizar las actividades de vida diaria
de los pacientes, lo que resulté novedoso para la clinica de entonces. En los
primeros instrumentos de evaluacién funcional del estado de salud, la percepcidn
del propio paciente sobre su salud era enjuiciada por el profesional sanitario,
anteponiendo la observacién méas objetiva a la subjetiva del paciente.
Posteriormente, en 1970, ocurri6 un cambio desarrollandose una generacion de
instrumentos que estaban basados en la propia percepcion del paciente sobre su
estado de salud. En la mayoria de estos instrumentos se destacan tres aspectos:

a) Importancia del estado funcional (fisico, social y mental) en Ila
multidimensionalidad del concepto

b) La subjetividad de la aproximacién a la medicién del estado de salud

c) Obtencion de un numero que represente un valor de la preferencia del
paciente por el estado de salud

Para el campo de la salud mental, el concepto de calidad de vida sélo es util si se
acoplan factores como el ingreso, apoyo social y otros factores del entorno que
estan intrinsicamente relacionados con la psicopatologia. Lo que se pretende en
este campo es incluir el mayor nimero de aspectos de la vida’".

En las primeras investigaciones sobre calidad de vida en los afios 70’s, ya se
contaba con escalas de bienestar psicoldgico o se desarrollaron otras nuevas para

este propdsito, como por ejemplo:

™ Llach, Badia X., “Estudios de calidad de vida”, en linea, Internet 29 de mayo de 2007, disponible en
http://wwww.e/servier.es//librosvivos/
' Katsching, Heinz, et. al., “Calidad de Vida en los trastornos mentales”, Edit. MASSON, Espafia, 2000, p.6.
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- Escalas de Equilibrio Afectivo (ABS) de Bradburn (1969)
- Escala de Bienestar (QWBS) de Kaplan y cols. (1976)
- Indice de Bienestar Psicolégico General (PGWB) de Dupuy (1984)

A partir de los 80’s, se empezaron a desarrollar instrumentos que valoraban la
funcionalidad diaria como el Perfil del Impacto de la Enfermedad (SIP) de Bergner
y cols., en 1981 y el SF-36 de Ware y Sherbourne en 1992. Aunque no se incluye
el término de CDV, si contemplan varios indicadores del concepto.
Posteriormente, se construyeron instrumentos de medicién de CDV especificos
para enfermedades, como es el caso del Cuestionario de Calidad de Vida para
pacientes con Enfermedad de Huntington elaborado por el Laboratorio de
Investigacion Sociomédica con el objetivo de conocer la percepcion de los
pacientes sobre su calidad de vida, mismo que se utilizd por primera vez en esta
investigacion.

La Organizacion Mundial de la Salud adopté en su esfuerzo por desarrollar
métodos aceptables y adaptables a todas las culturas para medir la calidad de
vida. Dentro de las caracteristicas deseables de la medicion de la calidad de vida
se encuentran la confiabilidad, validez, sensibilidad, factibilidad e interpretacién.
Las etapas que se siguen para lograr la medicién de la calidad de vida son:

» Elaboracion o seleccién de instrumentos

= Traduccién y adaptacion cultural si es necesario
= Tipificacion

= Aplicacion

Los tipos de medicién de calidad de vida son los siguientes:

» Genéricos: permiten comparaciones entre poblaciones, muestran diferentes
aspectos del estado de salud en el caso de la calidad de vida relacionada con la
salud, puede no focalizarse en areas de interés.
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» Especificos: son clinicamente sensibles, pueden ser mas discriminativos y no

permiten comparacién entre poblaciones’.

2.6.1 Escalas de medicion de la CDV
Para disefiar el cuestionario de CDV para pacientes con enfermedad de
Huntington, se consultaron los diferentes instrumentos empleados para medir,
evaluar y conocer la CDV de las personas tanto los genéricos como los
especificos existentes, ya sea desde el enfoque econdémico o social, se
consideraron aquellos que se basan en la perspectiva de salud, los cuales fueron:

» Medidas de bienestar psicolégico y salud mental
o Cuestionario de salud general
o Cuestionario de incapacidad
o Escala de calidad de vida para depresién
o Cuestionario Sevilla de Calidad de vida
» Medidas de salud social
o Cuestionario de apoyo social funcional Duke-UNK
o Cuestionario de funcién familiar Apgar-Familiar
o Entrevista Manheim de apoyo social
» Perfil de las consecuencias de la enfermedad
o El perfil de la CDV en enfermos crénicos
o Cuestionario de salud SF-36
o Indice de CDV de Spitzer
o WHOQOL-100
o WHOQOL-BREF

La importancia de conocer la calidad de vida de los pacientes radica en que debe
predominar la percepcion, opiniéon y decision del paciente en caso de que se
encuentre en condiciones para hacerlo. En caso contrario, el representante o

responsable tiene la capacidad de decidir por él, de la misma forma en que

2 Gonzalez M, Julia, “Calidad de vida relacionada con la salud”, Division de Promocion de la Salud, Escuela de Salud
Publica, Chile, 2000.
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hubiera decidido el paciente y tiene de igual manera derecho a decidir
conjuntamente con el médico sobre su tratamiento y rechazar cualquier cosa que
el paciente no hubiera aceptado.

Cuando se tomen decisiones o0 se hagan juicios sobre la calidad de vida, ya sea
por el propio paciente o por su representante; deben evaluar la forma en que las
condiciones de vida del paciente afectan el valor de esa vida para éste””.

Hablar de CDV relacionada con la salud es entrar al terreno de la ética médica y al
mantenimiento de la autodeterminaciéon individual basada en el consentimiento
informado; sin embargo, cuando esta autodeterminacion no es posible, se han
apoyado dos principios para guiar a los que deben decidir: el principio del juicio
sustituido como se menciond arriba y el principio del mejor interés’.

Finalmente, es de vital importancia para el campo de la salud y especificamente
para el Trabajo Social el conocer la percepcidn de los pacientes, el contexto en el
que viven y la manera en que la enfermedad afecta todas las dimensiones de su

vida.

78 Nussbaum C, Martha, Amartya Sen (comp.), “La Calidad de Vida”, Edit. Fondo de Cultura Econémica, México, 2004, p.
146.
™ Nussbaum, op. cit. p. 156.
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CAPITULO Il

ENFERMEDAD DE HUNTINGTON Y CALIDAD DE VIDA:
EL CASO DE LOS PACIENTES ATENDIDOS EN EL INSTITUTO NACIONAL DE
NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ"

3.1 Metodologia de la Investigacion

La presente investigacion surge de la necesidad de abrir la perspectiva de analisis
de la enfermedad de Huntington (EH) desde un enfoque social, contribuyendo a la
generacion de conocimientos sociomédicos que incidan en el tratamiento y
atencion a los pacientes con esta enfermedad.

Para lograr lo anterior, se desarroll6 un proceso de investigacion que arrojo
informacion relevante para el Trabajo Social aportando conocimientos a las
neurociencias, campos de accion que permiten desarrollar una funcién primordial

de la profesion, la investigacion, especificamente la investigacion sociomédica.

3.1.1 Tipo de Investigacion

Se realizé un estudio de tipo exploratorio” debido a que las investigaciones en el
ambito social sobre la enfermedad de Huntington son escasas y en cuanto al tema
de calidad de vida no se han realizado estudios sobre los pacientes con EH, es
por ello que esta investigacion permite tener un primer acercamiento al tema.

Siendo también de tipo observacional al establecer un contacto directo con los
pacientes y sus familias empleando las técnicas de observacién y la entrevista a
través de la visita domiciliaria para conocer el contexto en el que se encontraba el
paciente y su familia haciendo un corte de tiempo de tipo transversal para
determinar el periodo en el que se tomaria la muestra, mismo que fue en los afios
2004 y 2006. Se consideraron para la realizacion de este estudio los métodos de

investigacion cuantitativos y cualitativos.

™ Este tipo de estudios se realizan cuando el objetivo es examinar o conocer un tema o problema de investigacién poco
estudiado o que no ha sido estudiado antes, también este tipo de investigaciones se hace para familiarizarse con un
fenémeno o tema desconocido. En Hernandez Sampieri, Roberto, “Metodologia de la Investigacion”, 2° Edicién, Edit. Mc
Graw Hill, México, 1998, p. 58.
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3.1.2 Proceso Metodologico

Tabla N° 3

Proceso Metodoldgico

Etapas

Investigacion Documental

. Seleccion y disefio de los
instrumentos

Revision de  expedientes
clinicos

Investigacion de Campo

oo

Revision de fuentes bibliograficas, hemerograficas y electronicas sobre la
enfermedad de Huntington, calidad de vida y escalas de medicién de
CDV

Seleccion y analisis de la informacion obtenida

Disefio y seleccion de instrumento

I. Cuestionario de Calidad de Vida (elaborado por Laboratorio de
Investigacién Sociomédica)

Il. Inventario de Ansiedad de Beck

lll. Inventario de Depresion de Beck

Revision de expedientes clinicos y estudios socioecondmicos de TS
Elaboracion de las fichas de identificacion de los pacientes

Creacion de la base de datos generales del paciente en el programa
Excel

Ubicacion y zonificacion de domicilios

Establecimiento del contacto con los pacientes y la familia a través de
llamadas telefénicas

Calendarizacion de las entrevistas

Realizacion de la entrevista mediante la visita domiciliaria
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Creacion de la base de datos en SPSS version 11.0
Codificacion de la informacion
c. Tratamiento de los resultados

oo

5. Anaélisis Cuantitativo

a. Reduccion de datos (identificacion y clasificacion de informacion, sintesis
6. Analisis Cualitativo y elaboracion de categorias de analisis)

b. Disposicion de datos (interpretacion de datos)

c. Obtencion y verificacion de conclusiones

7. Resultados a. Elaboracién de conclusiones

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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3.1.3 Técnicas e Instrumentos de Investigacion

Existen diversas técnicas e instrumentos para recabar informacién tanto cualitativa como cuantitativa, para fines de este

estudio se eligio lo siguiente:

Tabla N° 4

Técnicas e Instrumentos de Investigacion

Descripcion

Técnicas

a. Documentales

b. De Campo

Bibliograficas

Hemerograficas

Electronicas

Observacion

Entrevista

Visita domiciliaria

Se realiz6 una revision y seleccién documental sobre la enfermedad
de Huntington y calidad de vida, considerando los medios existentes,
para tener un acercamiento a los temas de la investigacion.

Técnica empleada para obtener informacién objetiva acerca del
contexto sociofamiliar en el que vive el paciente.

Se emple6 con el objetivo de recoger informacion verbal del
paciente, entablando una relacion interpersonal.

Con la visita domiciliaria se tuvo un acercamiento al contexto en el

que vive el paciente y su familia.
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Instrumentos

b. De Campo

Cuestionario de CDV

Se elaboro a partir de la revision de diversas escalas e instrumentos
para conocer, evaluar y medir la calidad de vida de pacientes con
diverso padecimientos, asimismo se incluyeron elementos que
permitieran cumplir con los objetivos planteados en la investigacion.
El cuestionario consta de los siguiente:

Datos de identificacién domiciliaria

Datos generales del paciente

Datos generales del responsable legal

Dimension fisiologica

Dimension psicologica

Dimension social

Dimension econémica

Observaciones

ONOORWNE

Inventarios de Aarén Temkin Beck

a. Depresion

Este test se compone de 21 categorias; en cada una el paciente debe
escoger la alternativa que mejor represente su estado actual. Se divide
en sintomas fisicos y psicoldgicos, se consideran cuatro respuestas
alternativas para cada categorias, al final se hace la sumatoria de los
puntos obtenidos en cada rubro, considerando los siguientes rangos
de puntuacion:

Normales: 0 a9

Depresion leve: 10 a 18

Depresion moderada: 19 a 29

Depresion grave: 30 a 63
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b. Ansiedad

Se compone también de 21 sintomas con cuatro alternativas que van
desde la inexistencia hasta la severidad de los mismos, al igual que en
el otro inventario al final se suman la puntuacion teniendo como rangos
los siguientes:

Normales: 0 a9

Depresion leve: 10 a 18

Depresién moderada: 19 a 29

Depresion grave: 30 a 63

Estos inventarios son comunmente empleados para tener una
aproximacion al estado emocional de los pacientes, por si mismos no
arrojan un diagndstico profesional y definitivo, pero si tienen validez
estadistica.

Fuente: Calidad de Vida de Pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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3.1.4 Planteamiento del Problema

¢,Como se ve afectada la dimension fisioldgica, psicoldgica, social y
econdmica de la calidad de vida en pacientes con enfermedad de
Huntington?

¢, Cudles son las redes sociales que permiten que el paciente sobrelleve su

enfermedad?

Tomando en cuenta las preguntas de investigacion se indagaron las siguientes

dimensiones de la calidad de vida de los pacientes con la enfermedad de

Huntington, retomadas desde la concepcion de la Organizaciéon Mundial de la

Salud (OMS), las cuales son:

R

Dimension fisiolégica
Dimension Social
Dimension Psicologica

Dimensién Econémica

3.1.5 Objetivos

GENERAL

Conocer la dimensién fisiolégica, psicolégica, social y econ6mica de la
calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington que fueron
hospitalizados en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia

“Manuel Velasco Suéarez” durante el periodo 2004-2006.

ESPECIFICOS

(1]

(L

Identificar qué efectos ha tenido la enfermedad de Huntington en la
autosuficiencia y movilidad del paciente en la dimension fisiologica de su
calidad de vida.
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@

Identificar las repercusiones que la enfermedad de Huntington tiene en la

dimension social de la calidad de vida de los pacientes.

2

Identificar los niveles de depresion y ansiedad que repercuten en la

f

dimension psicolégica de la calidad de vida de los pacientes con
enfermedad de Huntington.
@ Identificar el impacto de la enfermedad de Huntington en la economia

familiar del paciente.

3.1.6 Hipobtesis de Investigacion
Se planted para la investigacion una hipotesis que estableciera una relacion de
causalidad y que no solamente afirmara las relaciones entre dos o0 mas variables y
como se dan dichas relaciones, sino que ademd&s proponga un sentido de

entendimiento de ellas.

@ La enfermedad de Huntington afecta la calidad de vida de los pacientes en

su dimension fisiolégica, psicoldgica, social y econémica.

nfermedad de Huntington . .
- Dimension Fisiolégica

- Dimension Psicoldgica
- Dimensién Social
- Dimensién Econdmica

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social. 2007.
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Tabla N° 5

Operacionalizaciéon de la Hipotesis

Categorias

Variables

items

Datos demograficos
del paciente

Edad

Sexo

Escolaridad

Ocupacion

Estado Civil

Religion

Seguridad social

30-35
36-40

41-45 Rangos de edad

46-50
51-55
Femenino
Masculino

Primaria
Secundaria
Preparatoria
Carrera técnica
Licenciatura

Hogar
Oficio
Comercio
Profesion
Empleado
Sin actividad por
enfermedad
Soltero
Casado
Unioén libre
Separado
Catodlica
Evangelista
Cristiano
Creyente

IMSS

ISSSTE

Centro de Salud
Dispensario
Médico Privado
Ninguno
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Categorias

Variables

items

Variable
independiente:

ENFERMEDAD DE
HUNTINGTON

» Diagnostico

» Tiempo de haber
sido DX

» Etapade la
enfermedad

» Enfermedades
secundarias

*» Relacién médico-
paciente

Enfermedad de
Huntington

Promedio de edad a la
que se le dio el DX (afios)
Alternativas de curacion
antes del diagnostico

Sintomas

Signos

Tratamiento
Medicamentos

Efectos secundarios
Alternativas de curacion
después del DX

Diabetes
Hipertension Arterial
Otra

Buena

Mala

Regular

Proporcionar el
Diagnostico Médico
Etiologia del
padecimiento
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Categorias Variables items
FAMILIA
Nuclear
«Estructura Extensa
Monoparental

Variable
Dependiente:

DIMENSIONES DE
LA CDV

SOCIAL

*Integrantes

- Ciclo vital

+Dindmica familiar

» Relacionesy
comunicacién

» Socializacion

*» Redes sociales

Promedio de integrantes
por familia

Etapas
Desprendimiento
Encuentro
Decision de tener hijos y
la llegada de los mismos
La adolescencia de los
hijos
Reencuentro de la pareja
La Vejez

Jefe de Familia
Convivencia con el
paciente después de
haber sido diagnosticado
con EH

Comunicacion
Relaciones al interior de
la familia

Relaciones al exterior de
la familia

Apoyo familiar
Grupos de apoyo
Religion

72



Categorias Variables ltems
e Depresion
» Estado de animo e Ansiedad
Variable
dependiente:
PSICOLOGICA » Percepcion de la e Autoimagen
calidad de vida e Autopercepcion
e Ingreso mensual
e Egreso mensual
] y e Ingreso per capita
* Economia Familiar | ¢ No de contribuyentes a la
economia familiar
. e N° de dependientes
Varla_ble econémicos
dependiente:
ECONOMICA e Tenencia
N e Tipo de vivienda
* Vivienda e Material de construccion
e Mobiliario

» Costo mensual del

tratamiento
enfermedad

para

la

Costo de medicamentos
Promedio mensual del
gasto de medicamentos

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007
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3.1.7 Muestra
En la investigacion, se consider6 una muestra no probabilistica de tipo

I, ya que los elementos no dependieron de la probabilidad, sino de

Intenciona
causas relacionadas con las caracteristicas del estudio’’. De los 16 casos
registrados en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “MVS” en el
periodo de 2004 a 2006 de pacientes con enfermedad de Huntington se
consideraron los siguientes criterios de inclusion y exclusién que determinaron la

muestra final que fue de 8 pacientes.
Criterios de Inclusién

4 Pacientes que fueron hospitalizados en el INNN diagnosticados con la

enfermedad de Huntington en el periodo del 2004 al 2006.

&

Vivir en la Zona Metropolitana de la Ciudad de México.

&

Aceptar entrevista mediante la firma del consentimiento informado.
4 Pacientes que no tengan deterioro cognitivo que les impida contestar por si

mismos la entrevista.

Criterios de Exclusion

&

Pacientes que no hayan sido hospitalizados en el INNN.

&

No aceptar la entrevista.

% Vivir fuera de la Zona Metropolitana de la ciudad de México.

3.1.7 Consideraciones Eticas
< Para fines de esta investigacion fue indispensable manejar una carta de
consentimiento informado (Anexos) con el objetivo de que el paciente y su
familia conocieran las intenciones de la investigacion y autorizaran la

realizacion de la entrevista, ofreciendo informacion clara, oportuna y confiable.

"® El muestreo intencional es un procedimiento que permite seleccionar los casos caracteristicos de la poblacién limitando la
muestra a estos casos. Se utiliza en situaciones en las que la poblaciéon es muy variable y consecuentemente la muestra es
muy pequefia. En Diccionario estadistico, “Métodos de muestreo no probabilistico”, en linea, Internet 27 de agosto de
2007, disponible en www.estadistico.com.

" Hernandez Sampieri, op. cit, p. 83.
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<> Se mantuvo en todo momento una actitud respetuosa, amable y personalizada
con los pacientes y sus familias sin emitir ningun tipo de prejuicio sobre su
condicion fisica, social, econdmica o cultural.

< La informacién otorgada por el paciente y su familia es manejada bajo un
criterio de confidencialidad, se evitaron los comentarios en publico o con
personas ajenas a la investigacion, debido a este criterio se omitieron los
nombres de los pacientes dentro de esta tesis.

< El secreto profesional fue el eje que guid la investigacion.
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3.2 Aproximacion a la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de
Huntington

Como se sefiald en el primer capitulo de esta tesis, la enfermedad de Huntington
es un padecimiento neurodegenerativo que afecta de manera considerable la vida
de los pacientes, principalmente en su autosuficiencia para realizar sus
actividades cotidianas, lo cual repercute en su calidad de vida.

Con el objetivo de conocer la dimension fisiolégica, psicologica, social y
economica de la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington,
se realizé la investigacion a través de la aplicacion del Cuestionario de Calidad de
Vida para pacientes con enfermedad de Huntington y los Inventarios de Ansiedad
y Depresion de Beck (Anexos). La informacion que se obtuvo se analizo

considerando las cuatro dimensiones mencionadas.

3.2.1 Datos Demogréficos

El 62% de los pacientes son del sexo femenino y el 38% de sexo masculino, cabe
aclarar, que a nivel general no existen diferencias entre hombres y mujeres en
cuanto a la incidencia del padecimiento, es decir, la enfermedad de Huntington

afecta a ambos sexos por igual.

GraficaN° 1
Sexo de los pacientes con EH

Masculino
38%

Femenino
62%

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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El promedio de edad de los pacientes entrevistados fue de 44.5 afos,
corroborando la teoria que indica que la edad promedio de apariciéon de la
enfermedad es de los 30 afios a los 45 afios’® variando de una persona a otra aun
cuando sea de la misma familia, incluso puede presentarse cada vez mas
temprano y de manera mas severa en cada generacion subsiguiente, debido a que
el nimero de copias del gen puede aumentar.

Dentro del estado civil de los pacientes, es importante destacar que del total de los
entrevistados que estaban casados, el 37.5% se encuentra separado a causa de
la enfermedad, lo que ha repercutido en su dinamica familiar. La escolaridad del
75.5% de los pacientes es de nivel basico, teniendo como principales ocupaciones

las siguientes:

Gréafica N° 2
Ocupacion del paciente

Comercio Informal

Hogar Iﬁ

Sin actividad remunerada —

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

Destaca que el 50% de los entrevistados que se encuentra sin actividad
remunerada se debe principalmente a la incapacidad producida por la
enfermedad, ya que, una de las principales manifestaciones del padecimiento es
la corea 0 movimientos involuntarios bruscos, irregulares e impredecibles que
afectan a la persona al generarle torpeza o incoordinacién motora que repercute

en su capacidad e independencia para realizar sus actividades cotidianas y, por

" Alonso Vilatela, Ma. Elisa (coord.), “Enfermedad de Huntington”, Edit. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“MVS”, México, 2000.
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ende, desempefarse en la ocupaciéon que antes de la enfermedad realizaban.
Asociado a la ausencia de empleo, el 62.5% de los pacientes no cuenta con

seguridad social, lo que se ve reflejado en la falta de atencién a la enfermedad.

3.2.2 Dimension Fisioldgica
3.2.2.1 Inicio de la Enfermedad de Huntington

La dimension fisiologica de la calidad de vida es considerada como parte
fundamental de la percepcion del estado de salud fisica y mental, asi como la
funcionalidad y la movilidad. El 100% de los pacientes fueron diagnosticados con
la Enfermedad de Huntington a la edad promedio de 34.5 afios, se debe
considerar la edad como un factor importante para determinar la gravedad de los
sintomas, la evolucion de la enfermedad y el promedio de afios que vivira el
enfermo, desde la aparicion de las primeras manifestaciones hasta su muerte. Se
afirma que por lo general los pacientes fallecen por causas asociadas al
padecimiento como la neumonia, pero no por la enfermedad en si misma.

Con la aparicion de los primeros sintomas, los entrevistados (paciente y cuidador
primario) sefialan haber recurrido a alternativas de curacién diversas, un 37.5% de
los pacientes optaron antes del diagnostico médico, por la medicina alternativa,
entre las opciones que eligieron, estad la terapia con balines, curanderos, la
medicina naturista y la acupuntura. Después de no obtener mejoria con la
medicina alternativa, observar la evolucion y gravedad de la enfermedad, los
pacientes y sus familiares decidieron acudir a los servicios médicos existentes, un
50% recurrio al Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “MVS” por
iniciativa propia y el resto fue canalizado por diversas instancias como el DIF o
médicos privados. Cabe aclarar que los sintomas de la enfermedad suelen
confundirse con otros padecimientos, especialmente cuando se trata de
alteraciones en la conducta, incluso es comun que se confunda con la enfermedad

de Parkinson por los movimientos que presentan.
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3.2.2.2 Sintomas y Signhos de la enfermedad de Huntington

Existen sintomas y signos que caracterizan a la enfermedad de Huntington. De

ellos los mas frecuentes manifestados por los pacientes en el Ultimo mes antes de

la entrevista fueron:

GraficaN° 3
Sintomas y Signhos

Disartria

Disfagia

Movimientos oculares
Pérdida de peso corporal
Lentitud en movimientos
Falta de concentracion
Movimientos anormales
Apatia

Cambio de apetito
Trastornos de la marcha

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

3.2.2.3 Tratamiento para la enfermedad de Huntington

Debido a que los sintomas de la enfermedad varian de una persona a otra, el
tratamiento y los medicamentos que se asignan a cada paciente son diferentes, el
50% asegura tomar medicamentos, mientras que el 50% restante no los consume,
lo que explica la falta de adherencia terapéutica de estos pacientes al tratamiento

debido a los problemas sefialados en la siguiente tabla.

79



Tabla N° 6
Adherencia Terapéutica

Tratamiento Porcentaje
Contintia con el TX 50%
No contindia con el TX 50%

- Altos costos de los medicamentos

- Problemas econémicos

Causas - [Efectos secundarios de los medicamentos
(secretacion excesiva de saliva y somnolencia)

- Dificultad para trasladarse al INNN

- Otras alternativas de curacién

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

De la mitad de pacientes que no toma medicamentos, el 25% aun después del
diagnostico y del tratamiento otorgado en el INNN eligi6 como alternativas de
curacién la mausicoterapia, terapia de lenguaje, neuréticos anonimos y el
quiropractico, abandonando el tratamiento farmacologico y la asistencia al
Instituto. Y el otro 25% actualmente no recibe ningun tipo rehabilitacion en el
Instituto o en otra institucién por motivos como la dificultad para trasladarse desde
su domicilio hasta el Instituto, ya que se encuentra muy retirado o no tiene las
posibilidades econdmicas para su traslado, ademas se les niega el acceso a
servicios publicos como el transporte debido a que creen que el paciente esta
alcoholizado o tiene alguna enfermedad contagiosa, esto es resultado del
desconocimiento de la poblacién sobre la existencia de la enfermedad.

El 37.5% de los pacientes acude a rehabilitacion de diferentes tipos dependiendo
de la gravedad de los sintomas. Dentro de las principales técnicas de
rehabilitacion que reciben los pacientes, se ubican los ejercicios quiropracticos,
musicoterapia y ejercicios fisicos, proporcionados principalmente por el INNN vy la
Asociacion Mexicana para la Enfermedad de Huntington (AMEH), este porcentaje

no abandono el tratamiento farmacoldgico.
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3.2.2.4 Conocimiento Etiolégico del Padecimiento

La etiologia del padecimiento es el estudio de las causas de la enfermedad. Con
este conocimiento, es posible investigar las posibles alternativas de tratamiento
que deriven en la atencion paliativa de los sintomas y signos de la enfermedad
como en el caso del Huntington. El 87.5% de los pacientes conoce a que se refiere
su padecimiento y se han visto en la necesidad de indagar, ya sea, via Internet o
mediante la informacién aportada por la Asociacidbn Mexicana de la Enfermedad
de Huntington I[.LA.P. (AMEH) sobre el origen, causas y tratamiento de su
padecimiento.

De la informacion recuperada se puede deducir que los pacientes y sus familiares
saben de la enfermedad lo siguiente:

El 50% de los pacientes coincide en que la enfermedad es degenerativa,
progresiva y crénica, saben de igual manera que no existe alguna cura y que el
tratamiento es paliativo, por lo tanto sélo contrarresta los sintomas y signos de la
enfermedad. El 75% de los pacientes se ha percatado de que los movimientos
involuntarios son una caracteristica del padecimiento; sin embargo, en lo que se
refiere a la torpeza motora, la alteracion en el lenguaje y la escritura, la dificultad
para deglutir, el temblor de accion, las alteraciones cerebrales, la demencia y la
pérdida de la sensibilidad, son sintomas poco conocidos por los pacientes y su
familia.

Es importante sefialar que todos los entrevistados tienen el conocimiento acerca
del caracter genético del padecimiento. Se encontrd que los familiares (hijos (as) y
los hermanos (as) sujetos de riesgo asintomaticos) son quienes en su mayoria se
niegan a realizarse un diagnéstico predictivo, argumentando entre otras cosas

“tener miedo”.

“prefiero vivir mi vida y no saber que la tengo, porque estaria a
la espera de la aparicion de los primeros sintomas”... Caso N° 7.

Los antecedentes moérbidos de la enfermedad conducen al conocimiento de la
existencia del padecimiento en la familia de origen, ya sea del esposo o esposa,

cuando las familias de los pacientes se formaron, ellos se encontraban sanos y
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sus parejas ignoraban que los sintomas que presentaban algunos familiares como
suegros (as) o cuiiados (as) eran causados por una enfermedad hereditaria, por lo
general no se cuestiona a la pareja sobre la presencia de padecimientos de esta

naturaleza como lo afirma la esposa de un paciente:

“cuando uno se casa, no pregunta nada, pero es mi marido y
lo tengo que ayudar, s6lo quedamos €l y yo”... Caso Ne 1.

Se sabe de la enfermedad hasta el momento en que se presentan los primeros
sintomas y se recibe atencion especializada. Desafortunadamente la enfermedad
de Huntington es impredecible; es decir, en una familia no es posible asegurar en
gue momento de la vida de los hijos puede o no desarrollarse la enfermedad sin la
realizacion de la prueba predictiva, ya que cada paciente es diferente, por tal
motivo, cuando el padecimiento se presenta en un integrante de la familia se

asocia a otras enfermedades.

3.2.3 Dimensién Social

3.2.3.1 Estructuray Ciclo Vital de la Familia

Dentro de esta dimension se contempla la necesidad de relacionarse con otras
personas y el apego a la familia. Es aqui donde podemos ubicar la estructura y
tipo de familias de los pacientes con enfermedad de Huntington, entendiendo
estos términos como algo dinamico, en continda elaboracion, esta estructura de
relaciones es mantenida y manifestada a través de los procesos del sistema
familiar”®. Encontramos que el 100% de los pacientes ha formado una familia, de
ellas el 87.5% son de tipo nuclear, encontrandose el 62.5% en el la fase de la
adolescencia del ciclo vital de la familia segun lo especificado por Lauro Estrada

Inda®®.

™ Quintero Velasquez, Angela Maria, “Trabajo Social y procesos familiares”, Edit. Lumen Humanitas, Buenos Aires,
1997.
¥ Estrada Inda, Lauro, “El ciclo vital de la familia”, Edit. Grijalbo, México, 1997.
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Tabla N° 7
Estructuray Ciclo Vital de la Familia

Familia
Tipo de Familia 87.5% |Nuclear
Ciclo Vital(Estrada, Inda Lauro) | 62.5% |Fase de la adolescencia
Integrantes 3
Jefe de familia 37.5% |Madre del paciente
Cuidador Primario 37.5% |Madre del paciente

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

El nimero de personas que integran las familias de los pacientes es en promedio
de 3 integrantes por familia, en el 37.5% la jefe de familia es la madre del
paciente, quien ademas desarrolla el rol de cuidadora primaria. Es importante

mencionar que la edad promedio de las madres es de 70.5 afios.

3.2.3.2 Dinamica Familiar

El enfermo es mantenido en el seno familiar, ya sea, de la familia que formé o la
de origen, convirtiéndolo en la mayoria de los casos en el centro de atencion,
cuidado y preocupacion, sobretodo cuando la enfermedad es progresiva y
degenerativa al grado de incapacitar completamente a la persona, volviéndolo
totalmente dependiente del cuidado familiar. La enfermedad de un integrante de la
familia genera cambios importantes en la dinamica y en las relaciones entre sus

integrantes y con el exterior llevando a la mayoria de las familias al aislamiento.

“poca gente se preocupa por NOSotros”...Caso N° 1

“nadie se preocupa por €l y no estan interesadas (hermanas) en
su estado de salud, el Unico apoyo con que cuenta soy yo y mi
familia”...Caso N° 2
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2 Convivencia

Un aspecto significativo es la convivencia con el paciente al interior de su familia
una vez que es diagnosticado con la enfermedad de Huntington. Durante la
investigacion, se indagd que los pacientes no conviven con su padre por motivos
tales como el fallecimiento o abandono durante su infancia. El 37.5% de los
pacientes conviven todos los dias con sus madres debido a que regresaron al
hogar de origen y las principales cuidadoras primarias son ellas, el 62.5% restante
esta diariamente en contacto con su pareja, mientras que el 50% nunca convive
con sus hermanos por situaciones de alejamiento o desinterés, sobre todo de
aquellos que no tienen la enfermedad. El 50% de los hijos de los pacientes estan
en convivencia diaria con ellos, con respecto a los nietos el 50% aun no ha tenido
descendencia y aquellos que tienen nietos conviven con ellos una vez a la
semana.

Dentro de la convivencia del paciente al exterior de la familia con otras personas
se pudo recuperar que el 37.5% de los entrevistados nunca es frecuentado por
otros familiares, al igual que el 62.5% que nunca convive con los vecinos porque
ellos no visitan al paciente. Asimismo, con los amigos es nula para el 75% de los
pacientes, debido a la edad de aparicion de la enfermedad, el contacto que tienen
con sus compaferos de escuela también es nulo, al igual que con sus
compaferos de trabajo con los cuales no se frecuentan, ya que no se encuentran

laborando por la aparicién de la enfermedad.

ta Relaciones

De la misma manera, se investigé acerca de la satisfaccion que el paciente tiene
con respecto a la relacion que ha establecido con su familia; con la madre el 50%
de los entrevistados considera que su relacion es buena, con la pareja el 75% ha
logrado entablar una buena relacion que se ve reflejada en el cuidado del paciente
una vez que queda imposibilitado para su autocuidado. Dentro de las relaciones
con sus hermanos, el 50% considera que es buena, con los hijos para un 87.5%

refieren tener buena relacion, al igual que el 37.5% de los pacientes con los nietos.
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£2 Comunicacion

Para que pueda darse satisfactoriamente una relacion entre los pacientes y sus
familiares es necesario la existencia de la comunicacion, por ello se preguntd por
la comunicacion con la madre obteniendo que el 50% de ellos no tiene ningun tipo
de comunicacién debido a que no tienen contacto con su familia de origen. Con la
pareja el 50% ha entablado una buena comunicacion lo que repercute en su
relacion y por ende en la dinamica familiar, con los hermanos de igual manera el
50%, tienen buena comunicacion a pesar de no frecuentarse segun lo refieren los
pacientes el 87.5% tiene una buena comunicacion con sus hijos; sin embargo,
esta relacibn se ha visto fracturada principalmente por la aparicion de la
enfermedad y al desconocimiento de las implicaciones de la misma. Aquellos
pacientes que tienen nietos han logrado una buena comunicacién con ellos.

La comunicacion con otros familiares ha sido para el 37.5% de los entrevistados
buena y para el otro 37.5% mala, mientras que la comunicacién con los vecinos,
amigos y compafieros ha sido mala o definitivamente inexistente, debido al
desconocimiento de la enfermedad, provocando sentimientos como el rechazo al

creer que es un padecimiento contagioso.

3.2.3.3 Redes Sociales

Dentro de la red social podemos ubicar a la familia, los amigos y otros familiares y
como redes secundarias aquellas entabladas en el macrosistema; es decir, en las
relaciones sociales, como los grupos de apoyo o la religion.

Para las enfermedades cronico degenerativas, la existencia de las redes sociales
para poder sobrellevar el padecimiento es de suma importancia, por lo tanto la
familia como integrante de la red primaria tiene la cualidad vital de ser una red de
apoyo emocional y econdémico que permite afrontar la enfermedad, ademas de ser
el Unico sustento econdémico con el que cuenta el paciente, como lo demuestra el
66.6% de pacientes que asegura tener ayuda Unicamente de tipo econdémica por

parte de sus familias.

85



£Z Grupos de apoyo

Los grupos de apoyo forman parte de las redes sociales secundarias que dan
soporte a los pacientes. Se constituyen también con la idea de que el enfermo y su
familia no estan solos, ademas de ayudarlos mediante diversas estrategias a
resolver problemas de caracter psicoldgico principalmente, es importante resaltar
que soélo el 37.5% de los pacientes acuden a los grupos de apoyo como la
Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington AMEH (25%) y el grupo de
Neurdticos Anénimos al que acuden algunos pacientes (12.5%).

3.2.4 Dimension Psicolégica

La dimension psicolégica contempla la percepcion que el individuo tiene de su
estado cognitivo y afectivo, asi como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la
pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro y la depresion que puede
presentarse durante su vida, mas aun tratandose de una persona con una
enfermedad cronica incurable como los pacientes con enfermedad de Huntington
quienes atraviesan por estados de animo variables e incluso el mismo
padecimiento tiene dentro de sus sintomas mas significativos la depresion y la
ansiedad. Dentro de la investigacion, se aplicaron los inventarios para medir el
grado de depresion y ansiedad de Beck, los cuales fueron elegidos con la finalidad
de tener un acercamiento al estado emocional de los pacientes, obteniendo como
resultados para el caso de la ansiedad que los sintomas que se presentaron
severamente, dos pacientes no aceptaron que se les aplicaran los inventarios.

Tabla N° 8
Inventario de Ansiedad de Beck

Sintoma Severamente
A Miedo a que suceda lo peor 33.3%
A Sensacion de inestabilidad e inseguridad fisica 33.3%
A Miedo a morirse 33.3%

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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Los rangos de puntuacién obtenidos en este instrumento se encuentran en un
parametro de ansiedad moderada. Para el andlisis de las emociones incluidas en

la escala de depresion, se rescataron los puntajes mas significativos:

Tabla N° 9
Inventario de Depresién de Beck
Sintoma Severamente
A Tristeza
Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo 33.3%
A Irritacion
Me siento irritado continuamente 33.3%
A Toma de decisiones
Me es imposible tomar decisiones 33.3%
A Culpabilidad
Me siento culpable constantemente 16.7%
A Castigo
Siento que estoy siendo castigado 16.7%
A Autovaloracion
Me averglienzo de mi mismo 16.7%
A Autocritica
Me culpo por todo lo malo que sucede 16.7%
A Suicidio
Me suicidaria si tuviera la oportunidad 16.7%
A Llanto
Lloro continuamente 16.7%

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.

Cuando un integrante de la familia enferma se altera la dinamica familiar y también
las expectativas que el paciente puede tener sobre su futuro, estas expectativas
dependen también de la edad del paciente y de la etapa del ciclo vital en el que se
encuentra. Los pacientes entrevistados son padres de familia con un estado de
animo ambivalente, por una parte como lo expresa el inventario de Beck es de
desanimo y por otro lado es una actitud positiva con esperanzas alentadoras
acerca de su futuro, motivados principalmente por sus hijos, ellos han expresado
tener confianza en que se encuentre algun dia la cura a su padecimiento, pero si
esto no fuera posible, los pacientes aseguran que “seguiran luchando” para salir

adelante y afrontar con la ayuda de su familia la enfermedad.
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Un sentimiento negativo exteriorizado por los pacientes es la culpa, en el caso de
las enfermedades incurables como el Huntington, ellos refieren haber sido “malos”

en su vida.

“yo fui muy mala y peleonera con la gente, por eso me pasa
esto”...Caso N° 7

Ellos se culpan de la enfermedad que padecen, considerandola como un castigo a
las acciones que realizaron. Para sobrellevar estos sentimientos, han recurrido a

alternativas como Neuréticos Anénimos.

“ellos me ayudan a sentirme mejor y sé que si soy buena

me voy a curar...”. Caso N° 7.
Algunos pacientes tienen la creencia de que su cambio de actitud hacia los demas
y su arrepentimiento repercutiran favorablemente en su estado de salud.
En cuanto al estado emocional del paciente, se consideraron una serie de
elementos que permitieron conocer la percepcion que éste tiene sobre su vida, se
encontré que la actitud con la que viven es positiva y esperanzadora a pesar de su

enfermedad.
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Gréfica N° 4
Percepcion positiva sobre la vida

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
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%

Se siente una persona valiosa

Sus deseos de vivir y de seguir adelante estan

—
presentes
Se siente satisfecho con su familia
Hay cosas que lo ilusionan
Se siente satisfecho con su vida
Acepta su apariencia personal
Se siente a gusto con la gente

Decide como quiere vivir

Es capaz de tomar decisiones

Le importa lo que los demas piensen

Se siente satisfecho con su trabajo

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington:; un enfoque social, 2007.

GréficaN° 5
Percepcion negativa sobre lavida

(027 10% 20% 30% 400 50% 60%0

Sufre porque esta enfermo —

Se muestrairritable

Piensa en laidea de morir

Se muestra agresivo

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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3.2.4.1 Postura ante la enfermedad de Huntington

Partiendo de considerar a la familia como un sistema abierto donde las
interacciones entre sus integrantes, si bien tienden a mantener patrones estables,
varian gradualmente para adaptarse tanto a los cambios en el entorno como a los
cambios de los elementos que la componen®, como es el caso de la aparicién de
una enfermedad en uno de los integrantes de la familia; la enfermedad transforma
la dinamica de las familias al grado de generar entre los integrantes inestabilidad.
Asi encontramos que la mitad de los pacientes tienen como cuidadores primarios
a las madres, en segundo lugar a la pareja (mujer), los hijos son quienes en menor
namero se encargan del cuidado de los padres enfermos, presentando dos
posturas principalmente: una de desinterés, provocada por el hecho de que sus
padres les hayan heredado una enfermedad tan severa como el Huntington,
generando en ellos una serie de sentimientos encontrados que los lleva a alejarse
de sus padres; la otra postura esta dada por el compromiso y responsabilidad que
tienen los hijos para hacerse cargo del cuidado de sus padres. Del mismo modo
las parejas consideran tener la responsabilidad del cuidado del esposo(a)
enfermo, algunos cuidadores perciben esta atencibn como una carga, segun lo

refieren ellos el paciente representa la “cruz” que les tocé cargar.

Los cambios que se producen en el interior de la familia dependen de las
caracteristicas de ésta, de la fase del ciclo vital en que la cual se encuentren, la
edad del paciente y el rol que juega dentro de la misma. Todos los pacientes son
padres de familia, por lo tanto, los roles que juegan los otros integrantes se ven
modificados y alterados, habiendo casos en que la madre del paciente tiene que
afrontar el cuidado de éste ya siendo adultos mayores o bien han tenido que
asumir el rol de principal proveedor econémico y cuidador primario que antes no
tenian, esto representa un cambio sustancial dentro de la dinamica de la familia. Si
a estos cambios dentro de la estructura familiar, se suman los conflictos

producidos por la naturaleza genética de la enfermedad, los sintomas y signos se

¥ Robles de Fabre, Teresa, et. al, “El enfermo crénico y su familia. Propuesta Terapéutica”, Edit. Nuevomar, México,
1987.
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tiene como resultado la separacion familiar, como es el caso del 37.5% de los

pacientes entrevistados.

3.2.5 Dimension Econdmica

Un elemento importante de la calidad de vida es la esfera econdmica, donde se
incluye el ingreso mensual que percibe el principal proveedor econémico. De los
casos investigados, se obtuvo que el ingreso mensual promedio con que cuentan
las familias es de $ 2,175%, con un ingreso per cépita de $24,16% diarios por cada
integrante. Esta situacion permite explicar una de las principales causas de la falta
de adherencia terapéutica y que esta referida a la insuficiencia de ingresos
econdmicos.

Las principales ocupaciones de los proveedores econdmicos son el comercio
informal para el 50% de los casos y diversos oficios para un 25%, aportando al
gasto familiar el total de ingresos percibidos. A pesar de lo anterior, los
entrevistados sefialan que sus ingresos cubren satisfactoriamente sus
necesidades basicas; sin embargo, en lo que se refiere a las repercusiones que
deja la enfermedad, el 62.5% considera que se deben al alto costo de los
medicamentos que repercute directamente en un importante desajuste en su
economia familiar, gastando en promedio mensualmente $1,400, es decir, el gasto
en medicamentos acapara el 64% del ingreso percibido por los proveedores
econdémicos. Como alternativas para solucionar los problemas econdémicos el
87.5% de los pacientes recurren a préstamos de familiares.

La dimension econdmica incluye también las necesidades sociales fundamentales
para todo ser humano como es la vivienda, el 37.5% sefial6 que su casa es
prestada y otro 37.5% renta, repercutiendo también este egreso en su economia
familiar.

De acuerdo con la condicién de la vivienda, se considera que el material con el
que esta construida es adecuado en el 87.5% de los casos, la distribucién es
apropiada en el 62.5% permitiendo el cuidado y desplazamiento del paciente, en

cuanto al mobiliario el 75% considera que es suficiente para ellos y cubre sus
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necesidades, el total de las casas cuentan con un bafio adecuado adentro de la
vivienda.

Se observé que la higiene de la vivienda en la mitad de los casos es inadecuada,
lo que se explica por las multiples actividades del cuidador primario. El 62.5%
tiene una adecuada iluminacion y ventilacion, el dormitorio de los pacientes es una
sola habitacién contando con los servicios que requiere. En cuanto a los servicios
publicos y medios de transporte con que cuenta la vivienda, en el 100% de los
casos es adecuada, debido a la ubicacion de los domicilios en zonas urbanas.
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CAPITULO IV
TRABAJO SOCIAL Y PROPUESTA DE INTERVENCION

4.1 Ambitos de intervencion de Trabajo Social

La aparicion del Trabajo Social y su desarrollo como profesién esta intimamente
relacionada con los procesos politicos, econémicos y sociales del pais. A partir del
ultimo tercio del siglo XX ante la creciente complejidad de las situaciones sociales,
surge la necesidad de fortalecer una profesibn que cuente con una mayor
consistencia tedrico-metodolégica y ampliar su campo de accion, este campo esté
determinado por las areas de intervencién que han ido cambiando a la par de los
cambios en las necesidades y problematicas sociales.

El Trabajo Social toma impulso a raiz del movimiento de Reconceptualizaciéon®
que aparece primordialmente en paises de América del Sur, a medidos de la
década de los sesentas y que muestra como caracteristicas principales reconocer
el origen de la desigualdad social a partir de las relaciones de explotacion del
sistema capitalista, ademdas de cuestionar fuertemente las propuestas de
integracion de los individuos “disfuncionales” al orden social imperante. Bajo este
contexto es necesario aclarar que a pesar de tener un mismo objetivo el término
Trabajo Social contiene mdultiples y variadas connotaciones, empleadas de
acuerdo al contexto donde se desarrolla.

En este caso la definicidn que aporta la Escuela Nacional de Trabajo Social de la
Universidad Nacional de Trabajo Social sintetiza la labor de la profesiéon®:

“Trabajo Social es la profesion que interviene directamente con los
grupos sociales que presentan carencias, desorganizacion o
problemas sociales. Por ello, promueve la organizacion de la
poblacion para satisfacer sus necesidades y lograr la adecuada
actuacion de ésta en una sociedad en permanente cambio,
buscando con ello, mejorar sus niveles de vida”

® Palma Diego, “La Reconceptualizacion. Una busqueda en América Latina”, Edit. Humanitas, CELATS, Buenos Aires,
1977.
® Escuela Nacional de Trabajo Social en linea, Internet 26 de julio de 2007, disponible en www.trabajosocial.unam.mx.
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Para el logro de esta labor se desarrollan una serie de funciones especificas para

la profesion®:

Orientacion y gestoria

A través del conocimiento de los recursos institucionales, oficiales,
particulares y de organismos no gubernamentales, el trabajador social
refiere y canaliza a la poblacion que requiere atencion especializada

conforme a su problematica especifica.

Administracién
El trabajador social, elabora, dirige, ejecuta, evalla y supervisa en
diversos niveles operativos programas de bienestar social.

Educacion Social

La tarea ejecutiva del trabajador social, est4d dirigida a generar
conciencia en la poblacion acerca de sus potencialidades, de sus
recursos, de sus derechos, asi como de sus obligaciones en la
convivencia social; mediante esta funcion se pretende contribuir a
generar conductas creativas e innovadoras en la poblacion, todo ello en

el ambito de la educacion no formal.

Organizacion y promocion social

La organizacién de la poblacion a fin de implementar programas de
promocion social contribuye una funcién indispensable de todo
trabajador social, ya que mediante éstas hace posible alcanzar los
ideales de una sociedad mas democratica, mas justa y mas

participativa, fundamentalmente en la toma de decisiones.

8 Valero Chavez, Aida, “El Trabajo Social en México. Desarrollo y perspectivas”, UNAM, 1999, p. 135.
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V. Investigacion Social
Mediante una metodologia especifica el trabajador social conoce,
interpreta y diagnostica situaciones sociales que caracterizan a los
sectores que presentan mayores necesidades o carencias.

Estas funciones aun cuando no sean exclusivas de esta profesidon se ponen en
practica en los diversos ambitos de intervencién e incluso pueden llevarse a cabo
al mismo tiempo. Para desarrollarlas, es preciso que el trabajador social haya
adquirido conocimientos tedrico-practicos de todas las disciplinas sociales lo que
enriquece su perfil inter y multidisciplinario.

Por otra parte, este desarrollo profesional independientemente del area en que se
desenvuelva debe estar acompanado de la ética profesional que se conforma por
las normas morales vy juridicas, su capacidad de actuar segun unos principios es
fundamental para la calidad de la intervencién que ofrece®. El Trabajo Social tiene
como principio esencial la Justicia Social, siempre con el reconocimiento de sus
limitaciones y competencias tanto personales como profesionales.

En el ambito de la salud, se ha considerado la participacion del profesional de
Trabajo Social como el recurso humano integrante del equipo multidisciplinario
que coadyuva en la organizacién y el funcionamiento de instituciones y servicios
de bienestar social para la poblacion, lo cual permite operacionalizar la politica a
través de programas de asistencia, promocién social y desarrollo comunitario. En
consecuencia, se convierte en el vinculo natural de enlace entre los recursos que
ofrecen las instituciones y los grupos humanos que demandan los servicios®®. El
Trabajo Social con sus conocimientos y técnicas desempena en el campo de la

salud una triple misién que abarca tres diferentes momentos:

4 Prevencién
< Diagndstico y tratamiento
< Rehabilitacion

% Federacion Internacional de Trabajo Social, Colombo, Sri Lanka, 1994
% Secretaria de Salud, en linea, Internet 27 de julio, disponible http:/www.ssa.gob.mx/docprog/programas_accion.htm
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En cada una de estas etapas, el trabajador social es un eslabén de acceso a los
servicios de salud y es parte importante del equipo multidisciplinario que conoce
las problematicas y necesidades sociales que inciden en el proceso salud-
enfermedad, identifica las redes familiares, sociales y promueve la utilizacién de
los recursos disponibles y la participacion de individuos, grupos y comunidades, en
las instituciones del 12, 2%y 3°nivel de atencion.

En este contexto, su participacion ha tenido una serie de cambios que
paulatinamente han transformado el paradigma puramente asistencial en el que se
desarrollaba su participacién, incorporandose en novedosos éambitos de
intervencién como es el caso de las Neurociencias, desempefando una funcién de
investigacion que habia sido relegada por muchos profesionistas, misma que es
posible llevarla a cabo dentro del Laboratorio de Investigacion Sociomédica
coordinado por la Dra. Aida Valero Chavez, profesora de tiempo completo Titular
C de la Escuela Nacional de Trabajo Social de la UNAM, el cual se encuentra
ubicado dentro del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “MVS”, gracias
al Convenio de Colaboracion Académica entre la Universidad Nacional Autonoma
de México y el Instituto, mismo que establece las bases de planeacidn, ejecucion y
seguimiento de programas de servicio social, intercambio y actualizacién
permanente en Trabajo Social, asi como el desarrollo de proyectos de
investigacién y actividades de extension académica®’.

Este laboratorio entra en funcionamiento en diciembre del 2004, con la
colaboracion de la Licenciada Norma Cruz Maldonado Técnico Académico,
prestadores de servicio social y alumnos de practica de Especializacion de la
Escuela Nacional de Trabajo Social, desarrollando diversas lineas de investigacion
en el ambito de las neurociencias. El Laboratorio de Investigacion Sociomédica®
como campo innovador para la practica profesional tiene como misién y visién lo

siguiente:

8 Laboratorio de Investigacion Sociomédica, 2007
® |nstituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “MVS”, Direccién de Investigacién, en linea, Internet 27 de julio de 2007,
disponible en www.edu.innn.mx .
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MISION

El contribuir mediante la vision integradora del Trabajo Social en la Investigacion
Sociomédica que permita conocer las caracteristicas y los factores sociales que
inciden en los procesos salud-enfermedad, en la comprension de los factores
sociales que inciden en la problematica social que enfrentan los pacientes y sus
familiares y ofrecer modelos integrales de atencién a los problemas de salud.

VISION

Su visién es lograr la proyeccién nacional e internacional del trabajo Inter y
multidisciplinario de investigacion Sociomédica que permita ofrecer elementos
para analisis para el disefio e implementacién de las politicas orientadas a la
atencién especializada de la salud.

Dentro de sus principales objetivos se pueden distinguir los siguientes:

OBJETIVOS:

o Contribuir mediante la Investigacion Sociomédica a la comprension de los
procesos sociofamiliares y econdmicos que incidan en la salud de los
pacientes que presentan padecimientos neuroldégicos y psiquiatricos.

e Proponer mediante protocolos el estudio de los pacientes, su familia y de
las instituciones que inciden en la atencion médica.

e Evaluar el impacto de las acciones en el logro de los objetivos de los
programas prioritarios para el tercer nivel de atencién.

e Disenar modelos y estrategias de atencidén que permitan la optimizacion de
los recursos humanos orientados a la salud integral del paciente y su
familia.

e Contribuir a la formacién de recursos humanos especializados en el estudio
social de las enfermedades neurolégicas y psiquiatricas.

e Asesorar en materia de Trabajo Social Médico a las instituciones del sector

publico, privado y social, mediante servicios de consultaria aprobados por la
Direccion del Instituto.
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e Fortalecer las lineas de investigacion por medio de mecanismos integrales
de evaluacién académica de los proyectos desarrollados.

e Promover la vinculacién entre las tareas de investigacién, docencia y
extension.

La Investigacibn Sociomédica es definida como una actividad creativa y
sistematica encaminada a incrementar el acervo de conocimientos cientificos y
técnicos que contribuyen al estudio y solucion de problemas colectivos de salud;
sean estos referentes al fomento y conservacion de la salud colectiva, a la
prevencién y curacibn o a la rehabilitacién. Dentro de la Investigacién
Sociomédica, son incluidos los estudios referentes a las repercusiones de los
acontecimientos sociales en la salud y las respuestas sociales a la salud y a la
enfermedad.

El Laboratorio de Investigacién Sociomédica permite de incursionar en novedosos
campos de intervencién e integrar al trabajador social en temas que como el
Asesoramiento Genético, espacios donde no se consideraba su participacion, pero
gue es necesaria para atender las necesidades y probleméaticas sociales derivadas
de los padecimientos hereditarios.

4.2 Trabajo Social como parte del equipo de Asesoramiento Genético

La Genética como ciencia de los genes tiene por objeto su andlisis,
reconocimiento y el estudio de los caracteres hereditarios y como se transmiten
éstos a través de las generaciones®. Tiene sus antecedentes en los trabajos
pioneros de Gregor Mendel, quien en 1866 descubrié las bases de la herencia
monogénica que hoy contindan vigentes.

Se inicié una nueva era de la investigacion genémica con los descubrimientos del
Proyecto del Genoma Humano, lo que ha ofrecido una gran cantidad de
informacién para diferentes areas de investigacion entre ellas la medicina. Con la

genética se puede estimar la incidencia de las enfermedades hereditarias en la

% Rodriguez Sanchez, M.F., et. al., “Bases genéticas de las minusvalias psiquicas”, Universidad de Cadiz
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poblacion, lo que permite reducir riesgos a través de la deteccidén temprana de los
padecimientos incluso antes de la aparicion de los primeros sintomas o signos.
Dentro de esta ciencia existe una rama sustancial y de gran interés tanto para la
medicina como para el ambito social y cuyo fin estriba en ofrecer una oportunidad
de prevencion ante las enfermedades incurables, el Consejo o Asesoramiento
Genético, tiene sus primeros antecedentes en 1940 en Michigan donde se abri6 la
primera clinica de consejo genético, surgiendo como una necesidad para educar,
manejar y asesorar a pacientes y familiares diagnosticados o en riesgo de padecer
alguna enfermedad genética, acerca de los efectos psicolégicos, médicos,
financieros y sociales que la enfermedad trae consigo y si es posible presentar las
posibles alternativas de prevencién y tratamiento®.

Dentro de las circunstancias que motivan el recurrir al Asesoramiento Genético

(AG) se encuentran las siguientes®":

3 Nacimiento de un hijo con algun tipo de deficiencia

Repeticion de abortos debido a una posible causa genética
Infecundidad a pesar de los intentos por tener descendencia

Consejo prematrimonial indicado por razones de consanguinidad

Por edad avanzada de la mujer

Por trastornos genéticos en los interesados o0 en sus familiares

3 Conocimiento de parientes con enfermedades hereditarias o con hijos

afectados con dichas anomalias

En el caso de la enfermedad de Huntington el AG es fundamental debido a su
caracter autosdbmico dominante, ya que, la familia se ve afectada en su totalidad,
los hijos de padres afectados si desconocen el padecimiento tienen una menor
posibilidad de poder prepararse para enfrentar la enfermedad en caso de tenerla,
aunque el recibir asesoramiento no garantiza que la enfermedad no se desarrolle,
pero si ofrece la oportunidad de tomar una decision adecuada a los intereses del

paciente sobretodo aquellos que quieren tener hijos.

 Harper PS, “Huntington Disease and the abuse of genetics”, Am J Hum Genet, E.U, 1992, p. 460-462
" Garza Garza, Raul, “Bioética. La toma de decisiones en situaciones dificiles”, Edit. Trillas, México, 2000, p. 184
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El AG sirve para ayudar a las personas y familias a traducir los conocimientos
cientificos en informacion practica, clara y oportuna, sin establecer juicios de valor
y privilegiando el escuchar a las personas tan a pesar de no estar de acuerdo con
sus decisiones. En este caso se deben indagar los sentimientos y conceptos que
la persona tiene acerca de la enfermedad, considerando todos los aspectos que
influyen en ella como las implicaciones fisicas, emocionales, econémicas y

sociales.

El AG tiene dos campos fundamentales dependiendo del momento en el que se
realiza: antes de la concepciéon o después de ella; en el primer caso se lleva a
cabo con vistas a la seleccion y evaluacion de los futuros padres, lo que nos lleva
a hablar de paternidad responsable. Y el segundo campo se da cuando la persona
tiene algun riesgo de padecer por sus antecedentes familiares, una enfermedad.
El asesor debe proporcionar la siguiente informacion:

m La magnitud del riesgo de padecer la enfermedad

m Elimpacto que puede tener la enfermedad para el paciente y la familia

@ Alternativas de tratamiento y si existiera alguna posibilidad de modificar la
carga o el riesgo

m Estimacion de los medios clinicos disponibles en un futuro

También se habla sobre las posibles alternativas ante una enfermedad hereditaria,

entre las que estan:

m Evitar nuevos embarazos: Deben darse recomendaciones sobre los métodos
fiables de anticoncepcién.

®m Proporcionar la opcion del diagnéstico prenatal: Interrupcion selectiva de los
fetos afectados.

® Inseminacién artificial con esperma de donantes.

m Fertilizacién in vitro con diagnéstico citogenético previo a la implantacion.

®m Ignorar el riesgo y aceptar la situacién.
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Para proporcionar un diagnéstico certero y confiable la persona o familia

generalmente es canalizada por el médico general o especialista quien sugiere

una referencia, ya sea dentro del Instituto u otro lugar para que se le brinde ese

asesoramiento dentro del equipo del AG se debe contar con las siguientes areas,

segun el Instituto de Genética Humana®:

1)

2)

3)

Area de Genética Clinica: Constituida por un médico genetista y un
psicélogo que en forma conjunta, atienden a pacientes y/o familiares que
tienen problemas genéticos y solicitan diagnésticos y asesoramiento.

Area de Prenatales: Se realizan diagndsticos prenatales de liquido
amnibtico. Esta area debe contar con médicos especialistas en obstetricia y
ginecologia. Este tipo de estudios se debe realizar antes de la semana 16
de embarazo. El objetivo principal pero no exclusivo del diagndstico
prenatal es la interrupciéon del embarazo cuando el producto esta afectado
por un padecimiento genético.

Area de Citogenética y Genética Molécula: Se debe contar con
laboratorio de citogenética, integrado por técnicos y jefe de laboratorio
(técnicos, bidlogos, médicos y/o bioquimicos). Se efectia cultivos de
sangre, estudios cromosdémicos y estudios moleculares basados en el
analisis directo del ADN y RNA (4acido ribonucléico), proteinas y algunos
metabolitos con la finalidad de detectar algunas enfermedades hereditarias
relacionadas con mutaciones, fenotipos o cariotipos determinados®; este
tipo de estudio ha colocado a los profesionales de la salud en una nueva
era que traera consigo muchos cambios y es de importancia diagnéstica y
prondstica.

2 Asociacion Genética Humana, “Areas del Instituto de Genética Humana de la Asociacion. Buenos Aires Argentina”,
en Internet 24 de Julio de 2007, disponible en www.aghu.org/institu.htm.
% Burke W., et. al., “Genetic Testing”, N Engl J Med, Inglaterra, 2002, p. 347.

101



4) Area de Psicologia: Con el trabajo conjunto médico-psicélogo se ayuda a
dar la informacion resultante en un lenguaje preciso y claro, evaluando los

aspectos emocionales y comunicacionales, los vinculos y los conflictos.

Para ofrecer un consejo genético valido y eficaz, es importante cubrir una serie de

etapas empleando los siguientes medios®*:

A. Historia Personal y Familiar

Es imprescindible disponer de una historia médica completa del paciente, donde
se considera la naturaleza de los sintomas, su inicio y tiempo de evolucion y los
tratamientos o investigaciones previas efectuadas para el trastorno. Es necesario
también, considerar los antecedentes familiares poniendo especial atencién en los
parientes con el mismo padecimiento o con trastornos relevantes. Disefiando un
arbol genealdgico para mostrar como se ha heredado la enfermedad a través de la

familia. Empleando los siguientes simbolos:

Esquema N°6
Simbolos y configuracion de los arboles genealégicos®

O Mujer @ Fallecido

Varén

/./ Muerte prenatal
<> Sexo no especificado |

‘ . Afectado
@ Portador

** Rodriguez Sanchez, M.F., “Bases Genéticas de las minusvalias psiquicas”, Universidad de Cadiz, p. 24-26.
% Manson, Ania L, “Lo esencial en célula y genética”, Edit. Elsevier, Madrid, Esparia, 2003. p. 232.

Aborto

_O Matrimonio civil o religioso
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__ _O Union libre

/ Sefalando al probando

. O Amasiato o relaciones fortuitas

|7 O Divorcio

6?) Gemelos dicigotos
I:O:I Adoptado en el familia

Adoptado fuera de la familia
J o[ e

3
@ Numero de Hijos del sexo indicado

La Genética Médica se apoya en el estudio de las familias y su genealogia lo que
permitira establecer el modelo hereditario de la afeccién, por tanto, es necesario la
elaboracién del arbol genealdgico lo mas completo posible. También es
fundamental cuestionar los antecedentes sobre abortos y si es un caso de
embarazo preguntar los posibles tratamientos que esté tomando para contrarrestar
los sintomas. Por otra parte, el genetista tiene la labor de investigar datos
concretos y seguros sobre la familia y sus verdaderas relaciones bioldgicas.

B. Estudio Clinico y especificos

El segundo paso para proporcionar un diagnostico exacto es la realizacion de
andlisis dermatoglificos® puesto que existen algunas cromosopatias que

% Este estudio se hace a partir de determinar las lineas y eminencias dérmicas de dedos, palmas y plantas que se clasifican
sistematicamente con propdsitos de identificacién, y se emplean en la medicina como hallazgos auxiliares en las
anormalidades cromosémicas. En Blakiston, “Diccionario Breve de Medicina”, Ediciones Cientificas. La Prensa Médica
Mexicana, S.A de C.V., México, 2006, p.373.
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presentan rasgos patognémicos®’ al nivel de huellas dermopapilares. También se
disponen de algunas pruebas para el analisis del ADN que detectan la presencia
de expansion de tripletes que dan lugar; por ejemplo, a la enfermedad de
Huntington, sin embargo, si las pruebas de ADN muestran que es positiva,
implicaria que el progenitor también es positivo.

Se ha entrado en un dilema cuando se habla de realizar estudios genéticos
masivos independientemente de tener algun riesgo de padecer una enfermedad
genética, pero las personas no estan preparadas para un examen genético
obligatorio, no se ha comprendido la importancia que tiene conocer las
caracteristicas genéticas que nos definen y poder prevenir o tratar algunos
padecimientos hereditarios. Con las nuevas técnicas moleculares se pueden
identificar a los portadores presintomaticos y definir riesgos de padecer la
enfermedad.

C. Asesoramiento Genético

Una vez establecido el diagnéstico clinico se da paso al asesoramiento genético
para informar al paciente y/o la familia con el previo consentimiento informado®
sobre los riesgos genéticos reales de su enfermedad, empleando las leyes de
herencia mendeliana para un diagnéstico certero. Por otra parte, con el AG se
pretende:

e Ayudar a las personas a interpretar la informacion médica y la magnitud del
riesgo.

o Comprender la enfermedad, su evolucién y tratamiento disponible (aun
cuando sea solamente paliativo).

o Explicar el papel que juega la genética y la herencia explicando los riesgos

existentes para los familiares.

7 Este rasgo sirve como prueba en el diagnéstico indicando la naturaleza de la enfermedad. En Blakiston, op. cit. p. 989.

% Respetando en todo momento las decisiones y opiniones de los pacientes la familia, poniendo en practica la ética
profesional que exige dar informacion objetiva y veraz, sin imponer decisiones a los interesados, privilegiando la
confidencialidad y el secreto profesional. En Garza Garza, Rall, “Bioética. La toma de decisiones en situaciones
dificiles™, Edit. Trillas, México, 2000, p. 187.
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« Comprender las alternativas para tomar medidas de prevencién con
relacion al riesgo de recurrencia.
« Tomar decisiones adecuas de acuerdo a sus proyectos familiares, sus

valores éticos y religiosos.

El genetista puede explicar las causas y desarrollo de la enfermedad, pero se
limita a canalizar al psicélogo a los pacientes y las familias cuando se generan las
siguientes reacciones emocionales:

Sensacion de cansancio

Verglenza

Culpa confusa

Ansiedad

Sentido de impotencia que lleva a una vision fatalista de la vida
Agresividad

Rebelion religiosa

Deterioro de la propia imagen, de la del cényuge
Automarginacién

Confusién entre ser portador y sufrir la enfermedad
Divorcio

E [E [m [E [ & ® =@ ® [ [E [

Deseo impulsivo de esterilizacion, etc.

Estas emociones pueden ser manejadas por el psicélogo, pero muchas de ellas
detonan al interior y fuera de la familia conflictos, aislamiento y desintegracién que
lleva al paciente y a la familia a situaciones de riesgo, que dentro del
asesoramiento genético como tal, no son tomados en cuenta, de esto surge la
importancia de incorporar al trabajador social dentro del equipo de asesoramiento
genético transformandolo en un asesoramiento sociogenético integral, que aporte
el conocimiento sobre el contexto sociofamiliar de los pacientes y su percepcion
sobre el padecimiento y en general sobre su vida con el fin de proporcionar en lo
posible un soporte para enfrentar la enfermedad. Para las familias de los pacientes
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con enfermedad de Huntington se presentan una serie de dificultades que no les
permiten tener un conocimiento confiable sobre su padecimiento y mucho menos
recibir asesoramiento genético, con esta propuesta se pretende atender al
paciente de manera integral, adherirlo al tratamiento superando la principal
dificultad para no recibir atencién, que es la imposibilidad de trasladar al paciente
desde su domicilio hasta el Instituto, llevando el asesoramiento sociogenético
hasta la casa del paciente, mediante la atencién domiciliaria (AD)*, la cual
constituye:

“Un proceso continuado, integral y multidisciplinario, en el que,
ademas de las funciones y tareas sanitarias, hay que tener siempre
en cuenta los aspectos sociales”.

En general, esta atencién debe ser una funcidén basica de los programas de salud
que pretendan un bienestar social, como es el caso del programa que se esta
comenzando a implementar en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia

0 con atencién

“MVS” que presta cuidados paliativos a pacientes terminales'®
domiciliaria, este es nuevo programa que se lleva a cabo por la Doctora Aleli
Osorio; sin embargo, no se han incorporado los pacientes con enfermedad de
Huntington y el enfoque que se da es el médico, empleando el social sélo para
conocer el lugar donde vive el paciente y no su contexto y situacién real en la que
supera su enfermedad.

La necesidad de salud incita a que la atencién domiciliaria se convierta en uno de
los servicios mas importantes para reducir costos (hospitalarios) y maximizar
beneficios sobretodo para los pacientes terminales. Los programas de AD
difunden conceptos de “integridad” y “multidisciplinariedad”, con los que se

precisa:

% Turabian, José Luis, et. al., “Actividades comunitarias en medicina de familia y atencion primaria”, Edit, Diaz de
Santos, Espafia, 2002, p. 359.

1% E| paciente terminal es una persona que padece una enfermedad, por la que posiblemente vaya a morir, en un tiempo
relativamente corto y que conoce su diagnéstico. Entendiendo por el término, “relativamente corto”, desde un punto de vista,
del paciente y su familia, mas no del médico. En Reyes Zubiria, Alfonso, “Acercamientos tanatoldgicos al enfermo
terminal y su familia”, Edit. Alzira, Vol. Ill, México 1996, p. 154.
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# La cooperacion de la comunidad, la familia y el contexto
# El desarrollo de estructuras sociosanitarias de apoyo

# La intervencion multidisciplinaria

Los actores que intervienen en este proceso son:

Paciente
Familia del paciente
Médico familiar (si hubiera) y/o especialista

Enfermera

B & # H i

Trabajo Social

Todo lo anterior, da lugar a la siguiente propuesta de intervencion por parte de
trabajo social que se sustenta en los resultados de la investigacién sobre calidad
de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington y en las necesidades y
problematicas percibidas por el paciente y la familia.
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4.3 Propuesta de Intervencion

4.3.1 Justificacion

La enfermedad de Huntington es uno de los padecimientos neurolégicos
degenerativos mas graves, que afecta no sélo al paciente, sino también a la
familia, la importancia de estudiar este padecimiento radica en su naturaleza
genética y la gravedad de sus sintomas, por ser de herencia autosomica
dominante, es decir, cada hijo de un padre o madre afectado con la enfermedad
de Huntington tiene una probabilidad del 50% de heredarla, independientemente
de que alguno de sus hermanos (as) la haya padecido. Los sintomas
generalmente aparecen después de los 30 afos y antes de los 45 o después de
los 70 afos, en ocasiones los primeros sintomas aparecen en la infancia o
juventud. Cada caso de la enfermedad de Huntington es diferente de otro. En un
inicio, la enfermedad se manifiesta como espasmos musculares leves,
movimientos anormales, falta de coordinacién y algunas veces con cambios en la
personalidad. A medida que la enfermedad progresa, el deterioro intelectual

produce alteraciones en el habla y en la memoria'".

En cuanto a las repercusiones sociales de este padecimiento, de acuerdo a los
resultados de la investigaciéon intitulada “Calidad de vida de pacientes con

enfermedad de Huntington: un enfoque social”'%

, senala que estas familias sufren
una alteracion en su estructura, roles y dinamica debido a la subita aparicion de
esta enfermedad, ya que se sabe de ésta hasta el momento en que se presentan
los primeros sintomas y se recibe atencidon especializada. A partir de los
resultados de este estudio se identific6 que las familias requieren de
asesoramiento genético, por parte de un equipo multidisciplinario (médico,
genetista, enfermera, psic6logo) donde se pretende la incursién de trabajo social,
a fin de proporcionar una atencién integral a las familias de los pacientes con
enfermedad de Huntington, abordando no sélo el ambito clinico, sino también

intervenir en los problemas sociales producto del padecimiento, transformando

%" |nstituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, “Grupos de Apoyo, en linea, Internet 16 de agosto de 20086, disponible
www.innn.edu.mx
192 Realizada en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”, en el afio 2007.
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este proceso meramente médico en una atencion integral que sera denominado

para este trabajo asesoramiento sociogenético.

Se ha considerado la participacion del profesional de Trabajo Social como el
recurso humano integrante del equipo multidisciplinario que coadyuva en la
organizacion y el funcionamiento de instituciones y servicios de bienestar social
para la poblacion, por ello, en el caso de la enfermedad de Huntington se destaca
la importancia de integrarlo al equipo de Asesoramiento Genético, ya que, la
probleméatica no se limita al paciente, sino que se extiende a la familia afectandola
en su totalidad, haciéndose necesaria la participacion de trabajo social para
entender el impacto social que tiene el padecimiento, esta profesiéon cuenta con
los conocimientos para incorporarse a este equipo desarrollando entre otras las
funciones de investigacion, educacion y asesoria, aportando elementos para el

manejo del proceso salud-enfermedad que viven los pacientes y las familias.

El profesionista de trabajo social intervendra de manera directa con los pacientes y
sus familias, a partir de su funcién de educacién social, con la finalidad de que se
generen procesos educativos en los que ambos expresen su situacion, sacando a
la luz las principales problematicas y necesidades producto de la enfermedad y
con ello, analicen su situacién. Esta labor educativa va encaminada a promover la
participacion organizada y reflexiva de los integrantes de la familia, lo que los
llevara a reorganizar su estructura familiar y encontrar en conjunto alternativas de
solucién a sus problematicas que los lleve a una mejor atencién al paciente. Cabe
aclarar, que en el caso de los pacientes con EH que tengan un deterioro cognitivo
e intelectual avanzado, no serd posible integrarlos al proceso educativo, sin
embargo, se podra proveer a la familia de elementos que les permitan darles un
mejor cuidado. Y en cuanto a los pacientes con EH que su deterioro cognitivo e
intelectual no este en grado avanzado se integrara al programa, con la finalidad de

que sea parte de este proceso.

109



El trabajador social como conocedor de las carencias y necesidades sociales que
inciden en el proceso salud-enfermedad puede informar al equipo de trabajo sobre
los principales factores que impiden la adherencia terapéutica de los pacientes, asi
como las repercusiones familiares derivadas de la enfermedad, basado en los
resultados obtenidos en este primer acercamiento a la calidad de vida de los
pacientes con enfermedad de Huntington.

Por lo anterior, se propone la integracién de trabajo social en el asesoramiento
genético como puente entre la familia y el equipo de salud. Debido a que no existe
en este proceso el abordaje social y es importante considerar que el ser humano
debe ser tratado como un ser biopsicosocial. Esta incorporacion del profesionista
de trabajo social creara una red de atencion integral a los pacientes con
enfermedad de Huntington, misma que se esquematiza de la siguiente manera:

Esquema N2 7

Red de atencidn integral a pacientes con enfermedad de Huntington.
Una propuesta de Trabajo Social

—— Educacion - >
Social

Fuente: Calidad de Vida de pacientes con enfermedad de Huntington: un enfoque social, 2007.
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4.3.2 Objetivos

General

X/
°e

Proporcionar asesoramiento sociogenético a pacientes y familias con
enfermedad de Huntington sobre el proceso de la enfermedad a través de
la atencion domiciliaria.

Especificos

<4 Informar sobre la etiologia de la enfermedad de Huntington.

4 Sensibilizar a los sujetos de riesgo sobre la importancia de la realizacién del
diagnéstico predictivo.

< Propiciar una adecuada toma de decisiones en los sujetos de riesgo que los
conduzca a la paternidad responsable.

<% Fortalecer las redes de apoyo y atencidén al paciente dentro y fuera de la
familia.

4.3.3 Metas

< Lograr el consentimiento informado de las 8 familias entrevistadas para la
realizacion de las sesiones de asesoramiento al interior de su domicilio.

<% Realizar 6 sesiones de asesoramiento sociogenético con las 8 familias en
su domicilio.

4 Detectar a los sujetos de riesgo dentro de las 8 familias.

4 Formar una red de apoyo entre las familias de los pacientes con

enfermedad de Huntington.
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4.3.4 Limites

A De tiempo

El proyecto se llevara a cabo en el primer trimestre del afo 2008.

A De Espacio

Las sesiones se realizaran en el domicilio de los pacientes con enfermedad de
Huntington ubicados en el Distrito Federal y la Zona Metropolitana.

A De universo

La poblacion que participara en este programa seran los pacientes con
enfermedad de Huntington y su familia nuclear y de ser posible extensa que

mediante el consentimiento informado acepten la realizacidon de las sesiones.

4.3.5 Recursos
a) Humanos

A 2 pasantes o profesionistas de la licenciatura de Trabajo Social
especialistas en el area de salud mental

A4 1 médico especialista (neur6logo o neuropsiquiatra)

A4 1 genetista

4 1 enfermera

A4 1 tanatologo

A4 1 psicélogo
b) Materiales

4 Equipo médico para la revisidén del paciente
A Material didactico para impartir el asesoramiento sociogenético

c) Institucionales

4 Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”
4 Escuela Nacional de Trabajo Social ENTS-INNN

A Laboratorio de Investigacién Sociomédica
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4.3.6 Metodologia

A través de la implementacién de un programa de intervencién social se busca
generar procesos educativos que redunden en el mejoramiento de la atencion de
los enfermos de Huntington asi como la sensibilizacion de los integrantes de la

familia para la realizacion de la prueba predictiva.

El programa se denomina “Asesoramiento Sociogenético”, el cual se divide en
seis modulos, que se desarrollaran a través de 6 visitas domiciliarias, se realizaran
informes descriptivos y cronicas a fin de recuperara mediante la intervencidén con
las familiar la subjetividad que se expresa en comportamientos, actitudes y
acciones, en suma, como lo senala Marcela Lagarde la subjetividad es la

elaboracién unica que hace el sujeto de su experiencia vital.

Para la intervencidén con estas familias se tendran las siguientes consideraciones
éticas.

» A cada cuidador primario y sus familiares se les dara una amplia
explicacion sobre el programa psicoeducativo y los beneficios para el
paciente.

» Respeto a los familiares del paciente.

» |dentificaran a cada uno de los participantes por su nombre.

» Respeto del tiempo y horario establecido para la sesién.

» De la informacion obtenida respecto a la dindmica de la familia se

garantizara la confidencialidad y uso exclusivo para los fines del programa.

El proyecto se llevara a cabo con la colaboracion de los especialistas y
trabajadores sociales a través de la modalidad de taller pues esta técnica tiene por
finalidad impartir informacién e instruccion, identificar, analizar y resolver
problemas, el taller es un proceso de ensefianza-aprendizaje, lo que permitira el

logro del objetivo general.
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4.3.6.1 Funciones y actividades de Trabajo Social

Debido a que el trabajador social formara parte del equipo de asesoramiento

sociogenético y el interés de esta propuesta se centra en su participacion, a

continuacién se proponen una serie de actividades y funciones que va ha

desarrollar:

"

R

@ @

f@

@

Disenar la propuesta de intervencion transformando una practica médica en
una atencién integral a los pacientes con enfermedad de Huntington.
Organizacion y planeacion de actividades.

Difundir entre el equipo de trabajo la informacion sobre los factores y
probleméaticas sociales que intervienen en el proceso de la enfermedad de
Huntington en las familias con las que se trabajara.

Promover la formacién y participacién del equipo de trabajo y de las
familias, para que participen en el programa.

Coordinacion de las actividades antes, durante y después de las sesiones
del asesoramiento sociogenético.

Gestion de los espacios para realizar las sesiones, en este caso, solicitar el
consentimiento informado de las familias para que permitan el acceso a su
domicilio.

Calendarizacién de las sesiones con cada una de las 8 familias.

Establecer el contacto entre las familias y el equipo de trabajo.

Como parte de la coordinacion sera el encargado de abrir las sesiones y
aplicar las técnicas grupales.

Expondrd los siguientes temas: conflictos familiares provocados por el
diagnédstico predictivo, importancia de las redes sociales (primaria vy
secundarias) con las que cuentan los pacientes y el trabajador social
tanatologo proporcionara el apoyo tanatologico.

La evaluacion se hara en cada sesion, en dos momentos, el primero al
inicio de cada exposicion mediante la técnica denominada “;Qué

sabemos?” y al final mediante preguntas elaboradas de manera verbal a los
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asistentes, mismos que se registraran en la cronica grupal y el diario de
campo, elaboradas por el trabajador social.

Al finalizar cada sesién sera el encargado de hacer el cierre, medira en
forma objetiva y analitica las actividades realizadas, tanto a nivel interno
como externo, con relacién a las metas y objetivos del programa.

Formulara alternativas de accién a los obstaculos que se presenten durante
la ejecucién del programa.

Elaboracion de las cartas descriptivas, donde se incluyen: temas,
responsable, tiempo, técnicas, material didactico, instrumentos y evaluacién.
Elaboracion del material didactico.

Llevar el registro de cada sesion.

Realizar reuniones semanales con el equipo de trabajo para el intercambio

de experiencias y opiniones, ademas de evaluar las sesiones.
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
CARTA DESCRIPTIVA
ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Primera Sesion
Tema: Enfermedad de Huntington

Objetivo: Proporcionar a pacientes y familiares informacion sobre la etiologia de la enfermedad de Huntington

Subtema Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos Instrumentos Evaluacion
materiales

1. Presentacion del equipo| Trabajador Social
de trabajo del programa de
asesoramiento sociogenético

o8 Preguntas
s Trabajador Social “Canasta Revuelta” . especificas ue
. Con.c.)cimiento de las|? .Presentamo'n entre !a | Tarjetas con el tema | Crénica Grupal de?ecten q la
familias sobre ol | familia y el equipo de trabajo . . .
1S a través de la técnica 60 min. Tarjetas en blanco comprensién que
padecimiento “ » “Sl’gueme”104 . Diario de Campo | los participantes
. Qué es la enfermedad de | ‘Canasta revuelta Rotafolio lograron de la
Huntington o _ (Ver Anexo 4) Marcadores informacion
= Edad de aparicion 3. Exposicion del tema:| meadico Especialista proporcionada.

Enfermedad de Huntington a
través de la técnica
“Sigueme”

(Neurdlogo)

4. Resolucién de dudas Médico Especialista
(Neurdlogo)

5. Cierre de la sesion con la

elaboracién de conclusiones Trabajador Social

1% Ponce Vazquez Daniel, “Técnicas participativas y juegos diddcticos de educadores cubanos”, Tomo I, Edit. IMDEC, Instituto Mexicano para el Desarrollo Comunitario, 1998, p.
133.

104 fdem
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
CARTA DESCRIPTIVA
ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Segunda Sesion
Tema: Sintomas y Signos

Objetivo: I|dentificar los principales sintomas y signos que afectan al paciente con enfermedad de Huntington

Subtemas Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos materiales Instrumentos Evaluacion
1. Resumen de la sesién Trabajador Social
anterior e introduccion al Rotafolio
tema mediante la aplicacion
de la  técnica  “;Qué Marcadores Preguntas
sabemos?” . . especificas  que
Trastorno motor Hoja de papel grande | Crénica Grupal detecten la
Trastorno cognitivo Médico Especialista 60 min. (30x50cm) comprensién que

Trastornos de
personalidad

2. Exposicién del tema
3. Resolucién de dudas

4. Cierre de la sesiéon con la
elaboracién de conclusiones

(Neurdlogo)

Médico Especialista
(Neurdlogo)
Trabajador Social

“¢ Qué sabemos?"105

(Ver Anexo 4)

Tarjetas o papeles
pequerios
Dado

Diario de Campo

los participantes
lograron de la
informacién
proporcionada.

1% Bustillos Graciela, Laura Vargas, “Técnicas participativas para la educacion popular”, Tomo |, Edit. IMDEC, Instituto Mexicano para el Desarrollo Comunitario, 1989, p. 2.77.
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
CARTA DESCRIPTIVA
ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Tercera Sesion

Tema: Tratamiento

Objetivo: Destacar la importancia de la adherencia terapéutica en los pacientes con enfermedad de Huntington

Subtemas Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos materiales Instrumentos Evaluacion

1. Resumen de la sesién Trabajador Social

anterior e introduccién al

tema mediante la aplicacién

de la técnica “4Qué Rotafolio

N sabemos?” Preguntas

Rehabilitacién Marcadores especiﬁcas que
Medicamentos 2. Exposicion del tema Médico Especialista y “,Qué sabemos?” | Hoja de papel grande | Crénica Grupal detecten la
Utilidad de  los Enfermeria 30%50 comprensiéon que
medicamentos 3. Aplicacion de |2 téoni “La gente pide™0s | (30x50cm) . los participantes
Efectos o plicacion de la tecnica Trabajador Social 60 min. Tarjetas o papeles Diario de Campo lograron de la
secundarios a gente pide (Ver Anexo 4) - informacion
Cuidado del pequenos proporcionada.
paciente . Médico Especialista y Dado

4. Resolucion de dudas Enfermeria

5. Cierre de la sesién con la Trabajador Social

elaboracién de conclusiones

1% {dem
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

CARTA DESCRIPTIVA

ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Cuarta Sesion

Tema: Asesoramiento Sociogenético

Objetivo: Proporcionar ayuda a las personas y familias a traducir los conocimientos cientificos en informacion
practica, clara y oportuna para lograr la resolucién de conflictos al interior de la familia.

Subtemas Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos Instrumentos Evaluacion
P materiales
1. Resumen de la sesion Trabajador Social
anterior e introduccion al tema Rotafolio
mediante la técnica “;Qué
sabemos?” Marcadores Preguntas
. Hoia de papel especificas  que
* Herencia 2. Exposicién del tema Genetista “¢ Qué sabemos?” ) pap L detecten la
* Sujetos de riesgo 60 min. grande Crénica Grupal | comprensién que
*  Diagnostico Predictivo | 3 Aplicacién de la técnica “El Trabajador Social “El &rbol de los participantes
= Resolucién de | arbol de problemas” problemas™'?’ (30x50cm) . lograron de la
conflictos  provocados Tarjetas o Diario de Campo | intormacion
por el  diagnostico| 4 Exposicion de los temas Psicologo “Remover proporcionada.
predictivo , restantes obstaculos™'® | Papeles
= Manejo de emociones pequenos
5. Aplicacion de la técnica Trabajador Social (Ver Anexo 4) Dado

“Remover obstaculos”
6. Resolucién de dudas

7. Cierre de la sesién con la
elaboracion de conclusiones

Genetista y psicologo

Trabajador Social

Papelografos

Lapices de color

' Ponce Vazquez, op. cit., p.131
1% Bystillos Graciela, op. cit., p. 5.33
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
CARTA DESCRIPTIVA
ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Quinta Sesion

Tema: Grupos de apoyo

Objetivo: Destacar la importancia que tiene la existencia de redes de apoyo para el paciente y la familia con
enfermedad de Huntington.

Subtemas Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos Instrumentos Evaluacion
materiales

1. Resumen de la sesién Trabajador Social

anterior e introduccién al Rotafolio
» Importancia de la red | tema mediante la técnica
primaria  de apoyo | “,Qué sabemos?” Marcadores Cronica Grupal Preguntas
familiar “¢,Qué sabemos?” Hoia de papel especificas  que
= Redes Secundarias: |2. Exposicion del tema Trabajador Social ! pap L detecten la
- Instituto Nacional de “En oro o en contra”® | 9rande (30x50cm) Diario de Campo | comprension que

y | 3. Explicacion de la técnica Trabajador Social 60 min. P los participantes

Neurologia
Neurocirugia “MVS”
- Asociacién Mexicana
de la Enfermedad de
Huntington (AMEH)

“En pro o en contra”

4. Resolucién de dudas

5. Cierre de Sesion

Trabajador Social

Trabajador Social

(Ver Anexo 4)

Tarjetas o papeles
pequefos

Dado
Papelografo
Plumones

lograron de la
informacién
proporcionada.

1% ponce Vazquez, op. cit. p. 77
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
CARTA DESCRIPTIVA
ASESORAMIENTO SOCIOGENETICO

Sexta Sesion
Tema: Apoyo Tanatoldgico

Objetivo: Proporcionar al paciente y su familia un soporte emocional que permita afrontar la enfermedad de
Huntington
Subtemas Contenido Responsable Tiempo Técnicas Recursos Instrumentos Evaluacion
materiales
1. Resumen de la sesién| Trabajador Social
anterior e introduccion aI“ .temg Rotafolio
mediante la técnica “;Qué
sabemos?” Marcadores
. “¢,Qué sabemos?” Hoia de papel Preguntas
* Manejodelduelo |2 Aplicacion de la técnica “El|  Trabajador Social ! pap o especificas  que
* Enfermo Terminal | 516 gel silencio” 60 min. | “El oro del silencio”'™® | grande (30x50cm) | Cronica Grupal | getecten la

Atencion
tanatol6gica al
paciente 'y  su
familia

3. Exposicién del tema

4. Aplicacién de la técnica “Me
sirve 0 no me sirve”

5. Resolucién de dudas

6. Cierre de las sesiones de
trabajo con las familias

Trabajador Social
(Tanatologo)
Trabajador Social

Trabajador Social

Trabajador Social

“Me sirve 0 no me
sirve”m

(Ver Anexo 4)

Tarjetas o papeles
pequefos

Dado

Pancarta
Fotocopias
Cartulina

Carton

Diario de Campo

comprensién que
los participantes
lograron de la
informacién
proporcionada.

110 l:dem
" fdem
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CONCLUSIONES

La enfermedad de Huntigton es un padecimiento hereditario poco conocido y de
baja incidencia, pero con importantes repercusiones en los pacientes y sus
familias, dentro de esta investigacion se encontr6 que la mayoria de los
entrevistados son mujeres de aproximadamente 44 anos de edad, que fueron
diagnosticadas en edad reproductiva y productiva, lo que trajo como
consecuencia cambios significativos en su calidad de vida, misma que se ha visto
afectada de manera considerable con el inicio de la enfermedad y a medida que
esta avanza la calidad de vida se ve mas deteriorada.

Con la realizacidén de este protocolo se logré una aproximaciéon al conocimiento
de la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington,
corroborando la hipétesis planteada al inicio del estudio que afirmaba que este
padecimiento afecta todas las dimensiones de la vida de los pacientes e incluso
las repercusiones de la enfermedad se extienden al ambito familiar y social,
debido a las importantes connotaciones psicosociales que esta tiene.
Desafortunadamente, la enfermedad de Huntington sigue un curso
invariablemente progresivo afectando primeramente la dimensién fisioldgica,
debido a la gravedad de los sintomas y signos, limitando la autosuficiencia de las
personas para realizar sus actividades cotidianas por si mismos, al grado de
hacerlos dependientes totalmente de un cuidador, impidiendo en la mayoria de
los casos poder realizar actividades laborales, esta situacion se ve reflejada en
las otras dimensiones.

Actualmente no hay un tratamiento eficaz para esta enfermedad, ya que los
existentes permiten aliviar algunos sintomas y signos pero no retrasan la
apariciéon ni la progresion del padecimiento. Con el descubrimiento del gen
responsable de la enfermedad se tiene la esperanza de disponer en un futuro de
estrategias terapéuticas eficaces para prevenir la muerte neuronal en esta
enfermedad. Es esencial la comprension y atencion de los sintomas
neuropsiquiatricos, para ofrecer una mayor calidad de vida a los pacientes y sus
cuidadores.
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Es de suma importancia hacer énfasis en el incremento y mantenimiento de la
adherencia terapéutica, con la generacién de propuestas que permitan que el
paciente pueda recibir atencién en su domicilio.

El tratamiento de los padecimientos cronicos deberia ser holistico auxiliado por
un equipo multidisciplinario (médicos especialistas, enfermeras, trabajadores
sociales, tanatologos) que atiendan las necesidades de los pacientes y su familia,
tratando en lo posible de adherirlos al tratamiento e identificar los posibles
obstaculos que impidan esta adherencia. Proporcionar a los pacientes y a la
familia en general el conocimiento sobre la enfermedad y su evoluciéon con la
intencién de aportar al paciente elementos que le permitan mejorar su calidad de
vida.

Aun cuando los pacientes y las familias tienen conocimientos sobre su
enfermedad, se observan dudas que no han sido resueltas por los médicos,
debido a que la relacion médico-paciente se desarrolla en un ambiente de temor y
desconfianza, que no permite que los pacientes expresen sus inquietudes sobre
su enfermedad, recurriendo a la busqueda de informacién en otras fuentes como
Internet o la Asociacién Mexicana de la Enfermedad de Huntington, mismas que
sélo informan al paciente y no explican la naturaleza, evolucién y tratamiento del
padecimiento.

Una vez conocida la afectacién fisica en los pacientes, se indagaron las
dimensiones de la calidad de vida en las que se tienen importantes
repercusiones, como es el caso de la familia, mismas que con este estudio se
pueden ubicar, considerando las referencias teoricas, en el prototipo de familias
de riesgo, debido a la situacién que viven con la manifestacién la enfermedad en
uno o mas integrantes de la familia.

Se transforma su dindmica familiar al grado de generar entre los integrantes
inestabilidad que conlleva a la separacién de las familias, siendo las mujeres
quienes en su mayoria son abandonadas por sus parejas una vez que han sido
diagnosticadas, recurriendo a sus familias de origen para su cuidado,
convirtiéendose las madres en edad avanzada en las principales cuidadoras
primarias, es recurrente encontrar en las investigaciones que se realizan sobre
cuidadores primarios que la responsabilidad del cuidado del paciente recae en

una sola persona, siendo estas en su mayoria mujeres.
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Ademas del abandono de la pareja se suma el aislamiento que la familia enfrenta
al cambiar sus relaciones sociales con familiares, amigos y vecinos, debido a que
el paciente se vuelve el centro de atencion, dejando de lado sus actividades
sociales, incluso aunque las familias y los pacientes quieran seguir con sus
relaciones sociales, son los vecinos, amigos y familiares los que se alejan, por el
desconocimiento de la enfermedad, llegando incluso a creer que es contagiosa,
por lo que rechazan todo contacto con los enfermos, al grado de discriminarlos y
evitar prestarles algun servicio.

En las enfermedades crénico degenerativas, la existencia de las redes sociales
para poder sobrellevar el padecimiento es de suma importancia, por lo tanto la
familia como integrante de la red primaria, tiene la cualidad vital de ser para estos
pacientes el uUnico soporte emocional y econdmico que permite afrontar la
enfermedad, sin embargo con los hijos se generan cambios significativos en sus
actitudes y comportamientos, mientras unos cuidan de los padres enfermos otros
manifiestan desinterés e irritabilidad, incluso resentimiento hacia el paciente,
sobre todo aquellos hijos que tienen un diagndéstico predictivo positivo,
provocando un alejamiento de tipo emocional con los pacientes.

Existen, también redes institucionales en las que se constituyen grupos de apoyo
con el objetivo de brindar ayuda psicoldgica y asistencial a las familias, como la
Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington (AMEH), quien brinda
soporte espiritual a los pacientes, siendo esto un elemento fundamental para
afrontar y vivir con el padecimiento. A pesar de que el nUmero de pacientes que
acuden a los grupos de apoyo es minimo, es necesario la difusiéon de los mismos,
a fin de crear redes familiares en las que identifiquen los problemas comunes y se
generen soluciones, que hagan sentir a las familias que no estan solos y que
existen personas que pasan por situaciones similares, mismas que afrontan de
maneras diferentes, lo que puede ayudar a las familias a encontrar medios para
salir adelante.

En cuanto al estado emocional de los pacientes, se pudieron establecer con la
aplicacion de los Inventarios de Beck que los pacientes presentan niveles
moderados tanto de Depresion como de Ansiedad, manifestando algunos
sentimientos negativos como el miedo a morirse, la culpa, el castigo y la ideacién
suicida, sentimientos que son reemplazados por la actitud positiva que ellos

manifiestan, argumentando tener esperanzas alentadoras acerca de su futuro,
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donde su principal motivacién son sus hijos, ellos argumentan que “seguiran
luchando”y que tienen expectativas sobre el descubrimiento de la cura o de un
tratamiento que revierta la enfermedad tanto para los sujetos sintomaticos como
para los sujetos asintomaticos.

Desafortunadamente, hasta el momento la Unica alternativa que tiene los sujetos
de riesgo es el diagnédstico predictivo, el cual les permitird prepararse para
enfrentar la enfermedad cuando esta se manifieste.

Aunado a los problemas sociales y psicologicos, las familias enfrentan las
repercusiones de la enfermedad en su economia al grado de no permitir
satisfacer otras necesidades basicas, debido a que el mayor porcentaje del
ingreso familiar se destina al tratamiento.

La gravedad e irreversibilidad de los sintomas psicofisicos y su inicio
generalmente tardio hace que las familias afectadas por esta enfermedad tengan
la necesidad de recibir Asesoramiento o Consejo Genético y sobre todo poner
énfasis en la realizacion del Diagnostico Predictivo a los sujetos de riesgo que
estan en edad productiva y reproductiva para que tomen una decisién oportuna
sobre si desean o no tener hijos, respetando en todo momento sus derechos
reproductivos.

Las investigacion sobre la enfermedad de Huntington tanto en el ambito clinico
como el social constituyen un aliciente para las familias principalmente los
estudios dirigidos a lograr un tratamiento eficaz encaminado al control de los
sintomas, pero mucho mas esperanzadores aquellos que se encaminan hacia la
prevencion de la neurodegeneracion.

Son también importantes las investigaciones que hacen referencia al contexto
socio-familiar en el que el paciente vive para mejorar la atencién y tratamiento,
proporcionando a la medicina un enfoque mas humano, al dar a conocer los
problemas y necesidades sociales que tienen los pacientes y sus familias a raiz
de la enfermedad.

Por ello, la propuesta de esta tesis se basa en la incorporacién del trabajador
social en el equipo de asesoramiento genético, para que se proporcione una
atencion no sélo al paciente, sino también a sus familiares, por lo que es
recomendable la intervencidon de trabajadores sociales conocedores de la
problematica social de estos pacientes, creando un area que aborde el ambito

social para entender el impacto que tienen los padecimientos genéticos en la
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familia y en la sociedad en general; por ello, es importante que desarrollo una de
sus funciones basicas, es decir, la educacion social, transformando el
asesoramiento genético en un asesoramiento sociogenético, logrando una
atencion integral.

La intervencién con las familias de pacientes con enfermedad de Huntington,
debe estar sustentada en informar-educar, teniendo como finalidad proveer de
conocimientos sobre el proceso de la enfermedad, los sentimientos y emociones
que pueden experimentar, asi como las modificaciones en la dinamica familiar, la
reestructuracién de los roles y los conflictos al interior y al exterior de la familia.
Todo lo anterior, para que puedan expresar sus problemas y reflexionen sobre su
situacién, creando un ambiente de confianza y asi poder extender a los sujetos
de riesgo la sensibilizacion mediante la informacién clara y oportuna sobre la
enfermedad, con la finalidad de mejorar su calidad de vida. Esta calidad de vida
depende siempre de la intervencién oportuna con las familias tanto en el

tratamiento como en la resolucién de sus conflictos psicosociales.
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ANEXO 1 FOLIO

o MR AT, INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y

N Q*._i,_ NEUROCIRUGIA

& ;

PP ® “DR. MANUEL VELASCO SUAREZ"

% }%ﬁ : 5 DIRECCION DE INVESTIGACION

'*éa_ 5 LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA
LF

.-;f“'
HExIco
CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PARA PACIENTES
CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON
No. de expediente:
Objetivo

Conocer la dimension fisiologica, psicolégica, social y econdmica de la calidad de vida
de los pacientes con enfermedad de Huntington que fueron hospitalizados en el
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” durante el
periodo 2004-2006.

1. DATOS DE IDENTIFICACION DOMICILIARIA

Domicilio

Calle No. Colonia

C.P. Delegacion o Municipio Entidad Federativa

Calles colindantes con el domicilio

Teléfono

Lineas y medios de transporte

2. DATOS GENERALES DEL PACIENTE

Nombre

Apellidos Nombre (s)

Sexo Edad anos Fecha de Nacimiento / /

Dia Mes Ao

Lugar de Origen

Escolaridad Ocupacion
Estado Civil Religion
Diagndstico Médico Edad de Diagndstico
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3. DATOS GENERALES DEL RESPONSABLE LEGAL

Nombre

Apellidos Nombre (s)
Sexo Edad Estado Civil Parentesco con el paciente
Ocupacion

4. DIMENSION FISIOLOGICA

Con la finalidad de conocer las condiciones fisicas en que se encuentra su familiar,
podria mencionar:

1. En el tltimo mes el paciente ¢ Ha presentado alguno de los siguientes sintomas?

SINTOMAS

Siempre Algunas Veces Nunca
2 1 0

Cambios en el apetito

Pérdida de peso corporal

Anergia (debilidad)

Insomnio o hipersomnia

Falta de concentracion

Apatia

Movimientos anormales involuntarios

Movimientos oculares anormales

Lentitud en movimientos finos

Disfagia (dificultad para deglutir)

Disartria  (dificultada para articular
palabras)

Trastornos de la marcha

Rigidez severa

Afasia (dificultad para entender el
lenguaje escrito 0 hablado)

Epilepsia

Abulia (disminucion o pérdida del interés)
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2. En el dltimo mes el paciente ¢Ha requerido ayuda para realizar las siguientes

actividades?

ACTIVIDADES Nunca Algunas

0 veces
1

Siempre
2

a) Cuidado personal

b) Realizar actividades domésticas

¢) Usar el excusado

d) Caminar

e) Comer

f) Levantarse de la cama

g) Utilizar el teléfono

h) Tomar sus medicamentos

3. ¢Quién dio el diagndstico clinico?
1) El médico
2) El psicélogo
3) Trabajadora Social
4) Otra persona
5) No le comunicaron el diagnéstico

En caso de haber obtenido el DX, preguntar:
4. ¢A quién le comunicaron en primera instancia su diagnéstico?
1) Austed
2) A algun familiar
3) A una persona no familiar
4) A nadie (no procede)

5. ¢Antes de asistir al Instituto se acudi6é a otras alternativas de curacion?

Si( ) No( )
¢, Cuales?

6. ¢Qué institucion o profesional lo canalizé al INNN?

7. Servicio médico con que cuenta el paciente:

IMSS ( ) ISSSTE ( ) Centro de Salud ( ) Dispensario (

Privado ( )

Otro

Especificar

8. ¢Le han explicado en qué consiste la enfermedad de Huntington?

Si( ) No( )
¢ Por qué?

) Médico
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9. ¢Sabe Usted en qué consiste la enfermedad de Huntington?

- Padecimiento neurolégico

- Hereditaria

- Da a ambos sexos

- Deg

enerativa

- Crénico

- Sint

omas

(0]

Movimientos involuntarios

Torpeza o incoordinacion motora (pérdida del equilibrio)

Alteracion en el lenguaje y la escritura

Dificultad para la deglucion

Temblor de accién.

Alteracion en las funciones cerebrales

o|lO0|O0|O|O|O

Demencia

10. ¢ En el ultimo mes el paciente ha recibido algun tipo rehabilitaci6n como parte de
su tratamiento?

No (

) Si( )

¢De qué tipo?

¢En dénde?

11. Qué medicamentos toma el paciente para los sintomas provocados por la
enfermedad de Huntington:

Medicamento Duracién del Costo Costo mensual
Medicamento

Total $
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12. ¢ Los medicamentos que toma el paciente han tenido algun efecto secundario?
Si( ) No( )
;Cual?

13. ¢Considera que los medicamentos que toma el paciente le ayudan a sentirse
mejor?
Si( ) No( )

¢Por qué?

14. ;Ha dejado de tomar el medicamento?
Si( ) No ( ) Algunas veces ( )
¢,Cudles han sido los motivos?

15. Ademas de la enfermedad de Huntington, ¢ Le han diagnosticado otra enfermedad?
Si ( ) No ( )
En caso afirmativo ¢ Cuél (es)?

16. ¢Actualmente acude a tratamiento en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia MVS?
Si( ) No( )

En caso afirmativo ¢ A qué servicio?

17. ¢Tiene alguna dificultad para trasladarse desde su domicilio al INNN para su
atencion?

Si( ) No( )

Cual?

18. ¢Como considera que ha sido la atencién y el servicio médico que ha recibido
durante su estancia en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia MVS?

Buena ( ) Regular ( ) Mala ( )
19. ¢ Se siente satisfecho con el actual estado de salud de su familiar?

Si( ) No( )

¢Por qué?

20. En su opinién ¢EIl tratamiento que recibe el paciente le ha permitido mejorar su
calidad de vida?

Si( ) No( )

¢Por qué?
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5. DIMENSION PSICOLOGICA

21. En el dltimo mes ¢ Como ha percibido emocionalmente a su familiar?

PERCEPCION EMOCIONAL EN
TORNO A LA VIDA

Nunca
0

Algunas
veces
1

Siempre
2

a) ¢ Sufre porque esta enfermo (a)?

b) ¢ Sus deseos de vivir y de seguir
adelante estan presentes?

c) ¢Hay cosas que lo ilusionan?

d) ¢ Se siente satisfecho con su vida?

e) ¢Se siente satisfecho con su
familia?

f) En caso de que labore ¢ Se siente
satisfecho con su trabajo?

g) En caso de acudir a la escuela ¢ Se
siente satisfecho con sus estudios?

h) ¢ Acepta su apariencia personal?

i) ¢ Le importa lo qué los demas
piensen de usted?

j) ¢ Se siente una persona valiosa?

k) ¢ Se siente a gusto con la gente?

[) ¢ Decide cédmo quiere vivir?

m) ¢ Es capaz de tomar decisiones?

n) ¢Se ha mostrado irritable?

0) ¢ Piensa en la idea de morir?

p) ¢ Se ha mostrado agresivo?
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6. DIMENSION SOCIAL
a. FAMILIA'Y SOCIALIZACION

22. Estructura Familiar
(Personas que habitan en el domicilio)

Parentesco
No. Nombre completo Edad | Sexo | Estado con el Escolaridad Ocupacion Estado de Salud
Civil paciente

23. Dinamica Familiar

Roles

1) ¢A quién considera el jefe de la familia?

2) ¢Porqué?
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24. ¢ Con qué frecuencia la familia suele reunirse para conversar o visitar al paciente?

PERSONAS

Todos los dias
1

Unavezala
semana
2

Una vez
al mes
3

Una vez al
mes
4

Nunca

Padre

Madre

Pareja

Hermanos

Hijos

Nietos

Otros familiares

Vecinos

Amigos

Compafieros (escuela, trabajo)

25. (Esta satisfecho con la relacion que las siguientes personas mantiene con el

paciente?

PERSONAS

Satisfecho
0

Insatisfecho
1

NS/NC

Padre

Madre

Pareja

Hermanos

Hijos

Nietos

Otros familiares

Vecinos

Amigos

Compafieros (escuela, trabajo)

26. ¢ Como es la comunicacioén de las siguientes personas con el paciente?

PERSONAS

Buena

Regular
1

Mala

Padre

Madre

Pareja

Hermanos

Hijos

Nietos

Otros familiares

Vecinos

Amigos

Compaiieros (escuela, trabajo)
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27. ¢ Considera que el paciente tiene el apoyo de sus familiares?
Si () No ( )
¢ Por qué?

28. ¢ Quién de su familia apoya al paciente para su tratamiento?

Parentesco con el paciente Tipo de ayuda

29. ¢Percibe algun tipo de rechazado por parte de sus familiares hacia el paciente
debido a su padecimiento?

Si( ) No ()

¢Por qué?

30. ¢ El paciente acude a algun grupo de apoyo?

Si( ) No ( )
En caso afirmativo ¢ Cual?, ¢ Dénde?

31. ¢La enfermedad el paciente fue causa de que lo despidieran o rechazaran de su
trabajo?

Si( ) No( )

32. En caso de haber contestado afirmativamente, explique la situacion:

33. En caso de estar en edad escolar, ¢Su padecimiento fue causa de que desertara
de la escuela?
Si( ) No ( )

34. En caso de haber contestado afirmativamente, explique la situacion:
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7. DIMENSION ECONOMICA

35. ¢ Quién (es) es el principal proveedor econémico?

Contribucion
Nombre completo del Principal Ingreso mensual al gasto
trabajador ocupacion Mensual familiar
Total | $ $

36. ¢ Numero de dependientes econdmicos?

37. ¢ Alguien mas contribuye al ingreso familiar?
Si( ) No( )
¢ Quién?

38. ¢, Sus ingresos econdmicos le son suficientes para cubrir sus necesidades basicas?
Si( ) No( )
¢Por qué?

39. ¢ El tratamiento para la enfermedad de Huntington ha tenido alguna repercusién en
la economia familiar?

Si( ) No( )

¢ Cual?

40. Cuando tiene problemas econdmicos recurre a:
Ahorro () Empeiio () Tarjeta de crédito ( )

Préstamo de familiares ( ) Ventade bienes ( ) Otro

(especificar)

7.1 CONDICIONES DE VIVIENDA
41. Tenencia de la vivienda

Propia ( ) Rentada ( )  Prestada ( ) Invadida ( )
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42. En caso de alguna dificultad en la marcha, ¢ Considera que las condiciones de su
vivienda son adecuadas para su desplazamiento?

Si( )

¢ Por qué?

No (

)

VIVIENDA

Adecuado Inadecuado

Material de construcciéon

Distribucién de la vivienda

Mobiliario

Barios

Higiene de la vivienda

lluminacién

Ventilacion

Dormitorio del paciente

Servicios publicos (drenaje, alcantarillado,
pavimentacion, luz)

Medios de transporte

(Datos obtenidos mediante la observacion del Trabajador Social en la visita domiciliaria)

OBSERVACIONES DE TRABAJO SOCIAL

Fecha de aplicacion

Dia Mes

Responsable de la Entrevista

Nombre y firma del E. Lic. en Trabajo Social
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ANEXO 2

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y
NEUROCIRUGIA
“DR. MANUEL VELASCO SUAREZ"
DIRECCION DE INVESTIGACION
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

En la Ultima semana y en el momento actual ha presentado los siguientes
sintomas.

SINTOMAS En absoluto Levemente Moderadamente Severamente
0 | 2 3

1.Hormigueo o0 entumecimiento

2. Sensacion de calor

3.Temblor de piernas

4.Incapacidad de relajarse

5.Miedo a que suceda lo peor

6.Mareo o aturdimiento

7.Palpitaciones o taquicardia

8.Sensacion de inestabilidad e
inseguridad fisica

9.Terrores

10.Nerviosismo

11.Sensacion de ahogo

12.Temblores de manos

13.Temblor generalizado o
estremecimiento

14.Miedo a perder el control

15.Dificultad para respirar

16.Miedo a morirse

17.Sobresaltos

18.Molestias digestivas
0 abdominales

19.Palidez

20.Rubor facial

21.Sudoracion (no debida al calor)

Rango de Puntuacion obtenida:

Normales: 0a 9

Ansiedad leve: 10 a 18
Ansiedad moderada: 19 a 29
Ansiedad grave: 30 a 63
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INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y
NEUROCIRUGIA
“DR. MANUEL VELASCO SUAREZ"
DIRECCION DE INVESTIGACION
LABORATORIO DE INVESTIGACION SOCIOMEDICA

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK
En la ultima semana y en el momento actual ha experimentado las siguientes
emociones.

1. Tristeza

No me siento triste

Me siento triste

Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo

Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo

EINEE

2. Proyeccion

No me siento especialmente desanimado respecto al futuro

Me siento desanimado con respecto al futuro

Siento que no tengo que esperar nada

Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no van a mejorar

EINEE

3. Fracaso

No me siento fracasado

Creo que he fracasado méas que la mayoria de las personas
Cuando miro hacia atras, sdlo veo fracaso tras fracaso

Me siento una persona totalmente fracasada

ENEE

4. Satisfaccion

Las cosas me satisfacen tanto como antes

No disfruta de las cosas tanto como antes

Ya no obtengo una satisfaccion autentica de las cosas
Estoy insatisfecho o aburrido de todo

EINEE

5. Culpabilidad

No me siento especialmente culpable

No me siento culpable en bastantes ocasiones

Me siento culpable en la mayoria de las situaciones
Me siento culpable constantemente

EHINEE

6. Castigo

Creo que no estoy siendo castigado
Siento que puedo ser castigado
Espero ser castigado

Siento que estoy siendo castigado
Quiero que me castiguen

[w]e]m]-[o]
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EINEE

EINEE

ENEE

EINEE

EHINEE

EINEE

ENEE

NIEEY

(o]

7. Autovaloracion

No me siento descontento conmigo mismo
Estoy descontento conmigo mismo

Me averglienzo de mi mismo

Me odio

8. Autocritica

No me considero peor que cualquier otro
Me critico por mis debilidades o errores
Continuamente me culpo por mis faltas
Me culpo por todo lo malo que sucede

9. Suicidio

No tengo ningln pensamiento de suicidio

A veces pienso en suicidarme, pero no lo haria
Desearia suicidarme

Me suicidaria si tuviese la oportunidad

10. Llanto

No lloro mas de lo que solia

Ahora lloro mas que antes

Lloro continuamente

Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera

11. Irritacion

No estoy mas irritado de lo normal en mi

Me molesto o irrito mas facilmente que antes

Me siento irritado continuamente

No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solian irritarme

12. Interés social

No he perdido el interés por los demés

Estoy menos interesado en los deméas que antes

He perdido la mayor parte de mi interés por los deméas
He perdido todo el interés por los demas

13. Toma de decisiones

Tomo decisiones como siempre he hecho

Evito tomar decisiones mas que antes

Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes
Me es imposible tomar decisiones

14. Aspecto fisico

No creo tener peor aspecto que antes

Estoy preocupado porque parezco poco atractivo

Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me hacen parecer poco
atractivo

Creo que tengo un aspecto horrible
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15. Voluntad de trabajo

Trabajo igual que antes.

Me cuesta un esfuerzo extra comenzar algo
Tengo que obligarme mucho para hacer algo
No puedo hacer nada en absoluto

16. Suefio

Puedo dormir tan bien como antes

No duermo tan bien como antes

Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver a dormir
Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volver a dormir

17. Cansancio

No me siento mas cansado de lo normal

Me canso mas facilmente que antes

Me canso en cuanto hago cualquier cosa

Estoy demasiado cansado como para hacer algo

18. Apetito

Mi apetito no ha disminuido

No tengo tan buen apetito como antes
Ahora tengo mucho menos apetito

He perdido completamente el apetito

19. Baja de peso

Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada
He perdido mas de dos kilos y medio

He perdido més de cuatro kilos

He perdido mas de siete kilos

20. Molestias fisicas

No me preocupo por mi salud méas que lo normal

Estoy preocupado por problemas fisicos como, por ejemplo, dolores, molestias estomacales
0 estrefiimiento

Estoy muy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar en otra cosa
Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar en otra cosa

21. Sexo

No he notado ningin cambio reciente en mi interés por el sexo
Estoy menos interesado en el sexo de lo que estaba antes
Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo

He perdido por completo el interés en el sexo
Rango de Puntuacion obtenida:

Normales: 0 a9

Depresion leve: 10 a 18
Depresion moderada: 19 a 29
Depresion grave: 30 a 63
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Y M ANEXO 3

& %,
e INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
wemco-™ “MANUEL VELASCO SUAREZ”

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Fecha / /

Los datos personales seran protegidos, incorporados y
tratados por el Laboratorio de Investigacion Sociomédica con
fundamento en la Ley Federal de Acceso a la Informacion
Publica Gubernamental (IFAI)

Usted ha sido invitado(a) a participar en el protocolo de investigacién “Calidad de
Vida de pacientes con la enfermedad de Huntington: un enfoque social”.

La decision de participar implica que usted tenga un conocimiento completo del
propésito y beneficios que traerd consigo el estudio, los cuales se detallan en esta
carta. Cualquier duda adicional puede ser aclarada por los investigadores
responsables. Una vez que usted lea este escrito y aclare sus dudas, podra decidir si
desea participar o no en el estudio.

OBJETIVO DEL ESTUDIO

El proyecto se propone:
e Conocer como se afecta la dimension psicologica, social y econdémica de la
calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Huntington que fueron
hospitalizados en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel

Velasco Suérez” en los afios 2004 y primer semestre del 2006.

o Identificar los factores inciden en la calidad de vida de los pacientes con
diagnostico de Huntington en la dimensién psicolégica, social y econdémica.

CONFIDENCIALIDAD

Si usted acepta participar en este estudio es necesario que sepa que su informacion
es confidencial y que nadie que no este inscrito en este proyecto tiene acceso a la
misma. No se proporcionara informacién de usted o proporcionada por usted a
ninguna persona o institucioén que lo solicite sin su previo consentimiento por escrito.
PROCEDIMIENTOS

Se aplicara el Inventario de Ansiedad y Depresion de Beck y el cuestionario de
Calidad de Vida para pacientes con la enfermedad de Huntington (elaborados por el
Laboratorio de Investigacion Sociomédica).

BENEFICIOS

Con su participacion en el estudio no obtendra beneficio econdémico, se espera mejorar

el estado general del paciente con las propuestas que se obtengan después del
analisis de los resultados.
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EFECTOS INDESEABLES Y RIESGOS

Ninguno

CONSIDERACIONES ECONOMICAS

Este estudio no representara ningln costo adicional para el paciente o su familia.
DERECHOS DE ABANDONAR EL ESTUDIO

Su participacién se considera completamente voluntaria y usted puede desistir de
participar o continuar en el estudio en el momento que lo desee. Esta determinacion
no afectard su relacion con el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia MVS.

Si usted considera que cualquiera de los punto antes mencionados no esta claro, o le
surgen nuevas dudas, le pedimos aclararlas con los investigadores responsables
antes de determinar si participard o no en el estudio. Para cualquier duda o aclaracion
se puede dirigir al teléfono 56063822 ext. 5019 con la Dra. Aida Valero Chavez,
responsable de la investigacion y coordinadora del Laboratorio de Investigacion
Sociomédica ENTS- UNAM.

AUTORIZACION
He leido el contenido de este escrito y al firmar esta forma he decidido por voluntad

propia participar en este estudio.

Nombre del Paciente:

Direccion:

Teléfono:

Firma:

Nombre del testigo:

Teléfono:

Firma:

Entrevistador:

Firma:
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ANEXO 4
Técnicas Grupales

@ “CANASTA REVUELTA”
|  Objetivo: Animacion o presentacion

Il Desarrollo: Todos los participantes se forman en circulo con sus respectivas
sillas. El coordinador queda al centro de pie, en el momento en el que el
coordinador sefiale a cualquiera diciéndole jPifial, éste debe decir el nombre
del que tiene a su izquierda. Si se equivoca o tarda, mas de 3 segundos en

responder, pasa al centro y el coordinador ocupa su puesto.

& “SIGUEME”
|  Objetivo: Promover reflexion sobre criterios de los participantes
I Materiales: Tarjetas con temas generales, tarjetas en blanco

[l Desarrollo: A cada participante se le dan varias tarjetas en blanco y se les
explica que cuando el educador coloque el tema en la pizarra, cada uno puede
escribir en una tarjeta un pensamiento que se relacione con el tema y asi uno
tras otro seguirdn colocando sus tarjetas de manera tal que se pueda recoger la
mayor cantidad posible de criterios.

Cuando se agoten los criterios, todos los que han ido al frente a colocar sus
tarjetas iniciaran un dialogo sobre el tema, que ira, profundizandose con las
intervenciones de todos los que quieran seguir al educador en esta reflexion.

IV Recomendaciones: Si logran crear un simbolo que identifiqgue la actividad,
pueden utilizarlo como un procedimiento de comentario inicial del dia, con aquellos

temas de mayor actualidad o mas controvertidos.
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& “¢QUE SABEMOS?”
I Objetivo: Colectivizar el conocimiento que los participantes tienen sobre

un determinado tema, problema o situacion.

Il Material: Hoja de papel grande (30x50cm) tarjetas o papeles pequefios y un
dado.

[l Desarrollo: Se trata de utilizar un juego de mesa como motivacion para ir

colectivizando ideas y opiniones. En la hoja se dibuja el siguiente tablero.

& “LA GENTE PIDE”

| Objetivo: Analizar la importancia de la colaboracién dentro de un grupo u

organizacion. El papel del dirigente o lider de una organizacion.

Il Desarrollo: Se forman dos o mas grupos. Cada grupo nombra a su
dirigente. El que coordina va a pedir una serie de objetos que tengan los
participantes o se encuentren en el local donde estén reunidos.

Quien coordina debe sefialar un lugar fijo donde se coloquen los objetos de
cada grupo. El dirigente y el grupo deben conseguir lo que se pide; el dirigente
es el que debe entregar el objeto solicitado al coordinador.

Se decide qué grupo fue el ganador y en plenario se colectiviza cémo

trabajé cada grupo y como se comporté su dirigente.
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Il Dirigente: Se hace una reflexion sobre la colaboracion y la coordinacion
en el trabajo colectivo. Permite analizar el papel del dirigente, su funcién e

importancia.

@ “EL ARBOL DE PROBLEMAS”
| Objetivo: Diagnosticar la situacion
Il Materiales: Papelogréafos, lapices de colores, hojas de papel

[l Desarrollo: Una motivacion combinada con dindmicas de animacion puede,
crear el ambiente necesario de confianza y deseos de reflexionar sobre su
cotidianidad en cada uno de los participantes.

La invitacion a enlistar o escribir en pequefias hojas de papel, todos aquellos
problemas gue consideran les afectan en su vida cotidiana; daran al plenario una
vision compartida y ampliada de su entorno. La posibilidad de que se enriquezcan
con nuevos aportes estara siempre abierta, de manera tal que nadie sienta que ha
guedado algo sin decir. Por consenso se llegara a determinar cuél sera el problema (o
problemas en el caso de que el grupo sea muy numeroso y permita dividirlos en
equipos) que analizaran en ese dia. Se orienta dibujar un arbol cuyo tronco sea el
problema y en sus raices-escribiran todas las causas que le dan origen y en las hojas

escribiran las consecuencias que ese problema tiene para su vida.

De esta manera al plenario sé lleva el resultado de su reflexion, como paso previo a
las actividades de propuestas de objetivos, soluciones, planes de acciones, etc. que

acometera posteriormente la comunidad.
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& “REMOVER OBSTACULOS”
| Objetivo: Ubicar los problemas al interior de un grupo. Permite hacer una
mejor planificacion del trabajo al ver con qué elementos cuenta y qué

dificultades hay que enfrentar.

Il Desarrollo: Basandose en la realidad concreta del grupo (sus problemas,
planes de trabajo, integrantes), se prepara material que apoye la identificacion
de los problemas. Sé prepara de antemano una serie de preguntas basicas
que permita ubicar los “Obstaculos” que han habido para realizar el plan de
trabajo o funcionamiento del grupo. Y, ya sea de forma individual o en grupos
(segun el numero de participantes y tiempo) se deben responder de forma

honesta y critica.
@ “ENPRO O EN CONTRA”
| Objetivo: Desarrollar la capacidad de propuestas

Il Materiales: Papelografos, plumones

[l Desarrollo: Ante una expresion interesante que el maestro propone a los
alumnos, se dividira el grupo en dos subgrupos segun estén en PRO o en
CONTRA de la propuesta.

Cada subgrupo buscara todos los argumentos posibles para tratar de ganar su
mocion.

En reunion plenaria se expondran todos los argumentos a favor y en contra y
después de terminada la argumentacion se tomara la decision por consenso o por

votacion.

IV Recomendaciones: Es muy importante que la frase que se escoja tenga un
interés real de debate.

& “EL ORO DEL SILENCIO”
I Objetivo: Desarrollar la capacidad de escucha
Il Material: Pancarta con ideas basicas
[l Desarrollo: Esta técnica se justifica, cuando por las caracteristicas del grupo se

requiere que sean mas reflexivos, que logren mejor concentracion para escuchar

opiniones ajenas o0 cuando deseamos estimular la escucha activa.
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En un lugar visible del aula debe aparecer la pancarta con las siguientes propuestas:

» Permanecer en nuestro sitio sin violentar el espacio de otros
* Incitar a preguntas necesarias
* No redondear ideas, aportar nuevos puntos de vista

« Callar lucido y oportuno, hacer honores a la inteligencia ajena y a la propia

Se dara lectura a las propuestas que aparecen en la pancarta y se promovera una
breve reflexion sobre la necesidad e importancia de asumirlas como desafios
durante el debate que tendra lugar a continuacion. Se informa que el estimulo se
entregara al compafero que haya mantenido una conducta més cercana a la
propuesta. Vale aclarar que deberan diferenciar la actitud de escuchar e intervenir
oportunamente, de la conducta de no intervencion por falta de atencion o interés.

Al concluir el debate, cada participante dira quién considera que es merecedor del
premio "El oro del silencio” y por qué. Gana la persona que mas veces haya sido

propuesta para el estimulo.

& “ME SIRVE O NO ME SIRVE”
I Objetivo: Desarrollar la cultura del didlogo
Il Material: Tirillas de papel, cartulina o cartén

[l Desarrollo: Se inicia leyendo a viva voz por el mejor lector o por el educador,

el poema homdnimo-del excelente poeta y escritor uruguayo Mario Benedetti.
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“Me sirve o no me sirve"

La esperanza tan dulce
tan pulida tan triste
la promesa tan leve

no me sirve

no me sirve tan mansa
la esperanza

La rabia tan sumisa
tan débil, tan humilde
el furor tan prudente

no me sirve

Nno me sirve tan sabia
tanta rabia

El grito tan exacto
si el tiempo lo permite
alarido tan pulcro
no me sirve

no me sirve tan bueno
tanto trueno

El coraje tan daocil
la bravura tan chirle
la intrepidez tan lenta
no me sirve

no me sirve tan
fria la osadia

Si me sirve la vida
gue es vida hasta morirse
el corazén alerta
si me sirve

me sirve cuando avanza
la confianza

Me sirve tu mirada
gue es generosa y firme
y tu silencio franco
si me sirve

me sirve la medida
de tu vida

Me sirve tu futuro
gue es un presente libre
y tu lucha de siempre
si me sirve

me sirve tu batalla
sin medalla

Me sirve tu modestia
de tu orgullo posible
y tu mano segura
si me sirve

me sirve tu sendero
compafiero
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