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RESUMEN

La enfermedad de Huntington es una enfermedad cronico - degenerativa,
hereditaria, por demas compleja, ya que altera 3 aspectos basicos del ser
humano: descontrol motor, afecciones cognitivas y alteraciones psiquiatricas, el
enfermo puede vivir hasta 20 afios con la enfermedad y terminar en completa
discapacidad. Los familiares finalmente se convierten en cuidadores de tiempo
completo y las investigaciones sefialan que los cuidadores primarios desarrollan
depresion (Torres, Beltran, Martinez, Saldivar, Quesada, Cruz, 2012)

El objetivo de este trabajo fue determinar el grado de depresion que presentan los
familiares-cuidadores primarios de los enfermos de Huntington, haciendo una
diferencia por género, si es cuidador unico y etapa de la enfermedad.

Participaron 60 sujetos, 30 hombres y 30 mujeres de diferentes edades y
diferentes tipos de filiacion familiar, todos pertenecientes a la Asociacion Mexicana
de la Enfermedad de Huntington [LA.P. (AMEH), se les aplico el inventario de
Depresion de Beck, se realizaron comparaciones por género, ser cuidador unico y
etapa de la enfermedad, los resultados obtenidos no presentan diferencias
estadisticamente significativas.

Palabras clave:

Enfermedad de Huntington, Familiar-Cuidador primario, Depresion, Diferencia de
geénero.



INTRODUCCION

Se han realizado investigaciones acerca de las afecciones emocionales que sufren
los cuidadores de pacientes con enfermedades demenciales, como Alzheimer y
Parkinson, asi como de pacientes dependientes enfermos de esquizofrenia y
hemiplejia vascular, donde los estudiosos en la materia coinciden en que las
afecciones mas comunes en el cuidador son ansiedad y depresion.

Laserna (1997), menciona en su investigacion de alteraciones emocionales de los
cuidadores de enfermos de Alzheimer, que dichos cuidadores sufren distintos
grados de depresion como la respuesta afectiva a las demandas del enfermo y a
sus propias conductas de cuidado hacia su familiar.

Por otro lado Avila, Garcia y Gaitan (2010), declaran que los cuidadores de
enfermos mentales sufren de afecciones psiquicas que se manifiestan en forma
de sintomas nerviosos, depresién y distanciamiento emocional con el paciente, lo
que conduce al empeoramiento de la calidad de vida del cuidador afectando sus
relaciones sociales, amistades, intimidad y la libertad misma.

Marco (2004), manifiesta que existe evidencia de que la depresion del cuidador
empeora los sintomas depresivos del paciente, ya que la repercusion negativa
sobre el bienestar emocional y la salud mental del cuidador, asi como la cantidad
de carga esta relacionada con factores dependientes de la personalidad del
paciente, de las condiciones sociales del cuidador y de la progresion de la
enfermedad.

Gonzalez, Grass, Pittiot y Podesta (2004) afirman que el cuidador sufre de
frustracion, depresién, ansiedad, estrés, culpa, por mencionar algunas de las
secuelas que se llegan a sufrir en su funcion al lado del paciente, las cuales se
llegan a manifestar con alteraciones de la conducta, caracter y perturbaciones
psicosomaticas (angustia, alergias, afecciones de la piel, lumbalgias, alteraciones
gastrointestinales, etc.).

Al revisar la informacion que existe acerca de los cuidadores de enfermos
demenciales, los autores manifiestan que dichos cuidadores sufren de afecciones
fisicas y psicolégicas como la depresion, y que se requiere una atencion especial
que los apoye a continuar con tal admirable labor.

No es raro que los cuidadores sean victimas de una depresion leve o incluso mas
grave, como resultado de las exigencias permanentes de cuidar a un ser querido
enfermo, se ha comprobado que las personas que cuidan a un paciente de
demencia tienen el doble de probabilidades de deprimirse, mientras mas grave
sea el estado de demencia, mas probable sera que el cuidador sea victima de la
depresion. Es indispensable que los cuidadores, sobre todo los que se ven en este
caso, reciban apoyo continuo y seguro. (Rascoén, Diaz, Lopez y Reyes 1997)



Es evidente que los integrantes de la familia requieren ayuda para que puedan
manejar a estos pacientes tanto en casa como en los lugares donde interactuan.
(Rascon, et al. 1997)

Pérez, (2011) manifiesta que debido a que la Enfermedad de Huntington es
progresiva, es inevitable reconocer que los miembros no afectados en la familia
van a ser los cuidadores primarios y van a tener que tomar las responsabilidades
que antes le competian al enfermo. Estos cambios pueden producir sentimientos
de pérdida, resentimiento, enojo y desesperacion. La depresion puede aparecer y
las enfermedades se pueden tornar mas frecuentes.

“Cada hijo de un padre con EH tiene una probabilidad del 50 % de heredar la
enfermedad, independientemente de si sus hermanos o hermanas la hayan
heredado. Si el hijo (a) no hereda el gen de sus padres, entonces no tienen EH y
por lo tanto, no se la transmitira a su descendencia. Si por el contrario, la persona
ha heredado el gen, desarrollara la enfermedad tarde o temprano”. (Instituto
Nacional de Neurologia, 2012)

Es importante realizar ésta investigacion ya que la enfermedad de Huntington no
ha sido difundida lo suficiente como para que la gente la conozca (a comparaciéon
del Alzheimer o Parkinson). Por lo tanto, no hay mucha informacién acerca de la
depresion que sufren los cuidadores primarios, lo cual es muy importante, debido
a que el tiempo de evolucion de la enfermedad es prolongado y el porcentaje de
heredarla es bastante alto.

Aun cuando se lleva a cabo investigacion activa a nivel internacional y se ha
logrado desarrollar la posibilidad de predecir la enfermedad, el tratamiento
continua siendo paliativo y la cura todavia no se ha descubierto.

Con base a las opiniones anteriores se deduce que el estrés emocional que sufre
el cuidador del enfermo de Huntington cuando es descendiente directo, es de
doble impacto, porque por un lado tiene que enfrentar el hecho de cuidar y proveer
atenciones al paciente y por el otro es la afliccion de ver proyectada su vida o la
de sus familiares cercanos (hermanos, hijos) en caso de heredar el gen, ademas
de ser testigos del desgaste fisico y mental que acarrea esta enfermedad.

En éste trabajo de investigacion se determinara el grado de depresion que sufren
los cuidadores primarios, realizando una clasificacion por género, ya que los
hombres y las mujeres manejan los niveles de depresién de manera diferente.



CAPITULO I. ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

1.1 ANTECEDENTES

En 1872 un médico general en East Hampton Long Island Estados Unidos llamado
George Huntington describe la enfermedad, llamandole corea hereditaria dando
después en su honor el nombre de enfermedad de Huntington (E.H.) nombre con
el que se conoce hoy en dia. ( en Arbor, 1970).

George Huntington, mencioné los elementos clinicos esenciales para el
diagnostico de la enfermedad, a saber: un desorden progresivo, combinando la
corea con trastornos del comportamiento y demencia, que se transmite en forma
autosdmica dominante. ( en Alonso, 2000).

La corea se deriva del griego y quiere decir danza o baile, los pacientes con la
enfermedad de Huntington tienen movimientos involuntarios lo cual mantienen en
continuo movimiento como si estuvieran bailando, por esa razén se usé la palabra
corea para describir el movimiento (en Lowed, 2005).

Sin embargo, cabe notar que la enfermedad no siempre presenta los movimientos
coreiformes descritos por el doctor Huntington. En 1963 dos neurdlogos hicieron la
siguiente anotacion: "El uso deliberado del término Enfermedad de Huntington en
lugar de Corea de Huntington puede servirnos como recordatorio de que existen
otras formas ademas de la corea". Desde entonces, y con el fin de ser mas
precisos, la alteracidon se conoce como Enfermedad de Huntington. (Instituto
Nacional de Neurologia, 2012).

Es una enfermedad neurolégica, hereditaria la cual provoca un deterioro
progresivo a nivel cognitivo, fisico y emocional. Inicia generalmente en la cuarta
década de la vida, con sus excepciones en la infancia y la juventud, asi como en la
vejez. Por lo que lleva al individuo a una incapacidad y posteriormente a la muerte
en un periodo de 10 a 40 afos después del inicio de la misma (Alonso, 2000).

La mayor parte de los autores refieren edades proximas para el comienzo de la
enfermedad (entre la 3% y 42 década) y todos los estudios suelen ser coincidentes
en que la edad media de muerte se situa entre 15 y 20 afios después. (Lépez y
Burguera, 2010)

Los sintomas mas comunes son movimientos incontrolados, pérdida de equilibrio
en la marcha, problemas de deambulacion, dificultades para tragar y pensar. Las
alteraciones psiquiatricas se pueden presentar en cualquier etapa de la
enfermedad, inclusive varios afos antes del desarrollo de los sintomas motores
(Paulsen, 1999).




1.2 ETIOLOGIA

Las enfermedades genéticas se producen por mutaciones que pueden ocurrir a
nivel del genoma, del cromosoma o de los genes. Son el resultado de
imperfecciones que se producen por azar en el proceso de replicacion de ADN o
por efecto de agentes fisicos o quimicos. La mutacion a nivel de genes se
presenta con una frecuencia muy baja, sin embargo, existen casos en los cuales la

lesion en los genes no es resuelta y por lo tanto se transmite a la siguiente
generacion. (Encinosa, 2001)

La Enfermedad de Huntington es causada por una expansiéon de tripletes CAG
(poliglutaminas) en el gen IT15 del cromosoma 4, (actualmente se ha cambiado el
nombre del gen y se le llama HD en lugar de IT15 (Alonso, 2000)). Lo que significa
que el tamano de la secuencia repetida varia cuando las células se dividen
(Vasquez, Morales, Fernandez, Del Valle, Fornaguera, Cuenca, 2007.)

En el caso particular de Huntington, el trinucleétido CAG (Citosina-Adenina-
Guanina) se repite mas de 36 veces en el gen HD y es el responsable de producir
una proteina llamada huntingtina (htt). La funcion es aun desconocida, sin
embargo se expresa altamente en el cerebro, fundamentalmente en el citoplasma.
El mecanismo que provoca la expansion y la via que lleva a la neurodegeneracion
es uno de los muchos aspectos de la proteina htt que no han sido explicados
hasta el momento. (Vasquez et. al., 2008) (Encinosa, 2001)
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Esquema de repeticiones de trinucleétidos en el gen HD

El mecanismo mutacional responsable de la Enfermedad de Huntington se conoce
como expansion de trinucledtidos repetidos. Existen evidencias de que se origina
a lo largo de las divisiones mitdticas de las células germinales (gametos). La
mutacion es inestable. (Encinosa, 2004)

La proteina htt mutada es completamente dominante y dado que el cromosoma
afectado pertenece a los autosomas (cromosomas no sexuales), se dice que esta
enfermedad presenta un patron de herencia autosomico dominante. Todos los
individuos que hereden el alelo mutado eventualmente desarrollaran Ila
enfermedad, a menos que mueran de otras causas antes del inicio de los
sintomas. (Jaramillo, 2003).




Es dominante por que basta que uno de los genes del par 4 este alterado para que
la enfermedad se presente. Una persona que tiene EH tiene una probabilidad de
50% de heredarla a sus hijos cada vez que tiene uno. Por eso a los hijos de las
personas con EH se les llama individuos en riesgo y cada uno tiene 50% de
posibilidades de haber heredado la enfermedad (Alonso, 1985).

Encinosa (2001), manifiesta que el numero de repeticiones influye en el grado de
degeneracion neuronal y en la edad en que los sintomas empiezan a
manifestarse; un individuo normal tiene entre 6 y 36 repeticiones y mientras mayor
sea el numero de repeticiones, mayor sera el grado de lesion que se observe en el
cuerpo estriado.

Ademas de que la edad de inicio es inversamente proporcional al numero de
repeticiones de CAG, es decir, que mientras mas repeticiones de la cadena de
trinucledtidos estén presentes, la edad de inicio sera menor.

Las expansiones entre 40 y 50 repeticiones de CAG son vistas con frecuencia en
personas que presentan sintomas entre los 30 y 50 afos. El HD juvenil se asocia
con casos que sobrepasan las 70 repeticiones. Desgraciadamente, el
conocimiento actual de la Enfermedad de Huntington aun no permite predecir con
exactitud el momento en que los sintomas van a aparecer. (Vasquez et. al 2007)

Otro patrén que actualmente se estudia es la relaciéon entre el progenitor que
hereda el gen mutado y la cantidad de repeticiones del trinucle6tido CAG. Cuando
la transmision es via materna, el alelo es de igual o menor tamafo (menos
repeticiones). Cuando la transmision es paterna, la mutacion en el hijo o hija
tiende a ser de mayor tamafio (mas repeticiones). (Vasquez et. al 2007)

1.2.1 ANATOMIA'Y FISIOLOGIA DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

Distintas areas del cerebro son las responsables de los diferentes aspectos del
comportamiento.

El I6bulo occipital contiene las células que nos permiten ver, estas células nos
indican la forma, el color y el movimiento de las cosas que vemos. Los Iébulos
parietales colindantes nos indican la situacién espacial de las cosas que vemos,
oimos y tocamos, tal y como un mapa nos dice el lugar en el que estan los paises,
ciudades, carreteras. El |6bulo temporal es muy importante para nuestra memoria
conteniendo células que nos ayudan a recordar caras hombres o0 sucesos que han
ocurrido. El Iébulo frontal ocupa la mayor parte del cerebro y contiene los niveles
mas altos de nuestro comportamiento. El area del I6bulo frontal se considera a
menudo el jefe o el director ejecutivo del resto del cerebro. Las funciones del
I6bulo frontal consisten en organizacion, establecimiento de prioridades de varios
eventos, control de impulsos, vigilancia de la conciencia de uno mismo, comienzo
y fin de actividades, pensamiento creativo y resolucién de problemas (Guyton,
1994)




Lobulo parietal

Lobulo frontal

Lobulo temporal

Los ganglios basales constituyen otro sistema motor accesorio cerebral que no
funciona por si mismo, sino siempre esta intimamente asociado con la corteza
cerebral y al sistema motor cortico espinal, los ganglios basales reciben casi todas
sus senales que entran por la corteza cerebral. (Alonso, 1985)

A pesar que la proteina mutada se encuentra en muchos lugares a lo largo del
Sistema Nervioso Central, la neurodegeneracién aparece especificamente en el
Cuerpo Estriado y en la corteza cerebral. La razén por la cual las lesiones se
concentran en estas areas es desconocida. (Encinosa, 2001)

El Cuerpo Estriado es parte de los Ganglios Basales, que son un grupo de nucleos
de masa gris interconectados que participan en funciones motoras y no motoras,
se encuentran en la profundidad de la sustancia blanca de cada hemisferio
cerebral. (Afifi, 2006)

Los Ganglios Basales estan asociados principalmente con el inicio y fin de los
movimientos voluntarios e involuntarios, asi como el control de los ajustes
requeridos por los mismos, la funcion no motora de los Ganglios Basales se
relaciona con procesos cognitivos y la emocion. (Afifi, 2006)

Las lesiones en estos nucleos producen alteraciones del movimiento tales como
coreas, atetosis, balismos, distonias y tics. Notese la diferencia respecto a las
lesiones en la corteza cerebral que usualmente provocan pérdida total de
movimiento. (Afifi, 2006)

El Cuerpo Estriado esta formado por tres nucleos llamados: Caudado, el Putamen
y el Globo Palido. (Tortora y Derrickson, 2006)
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1.2.2 ANATOMIA DE LOS GANGLIOS BASALES

Los ganglios basales son grandes estructuras neuronales subcorticales que
forman un circuito de nucleos interconectados entre si cuya funcién es la iniciacion
e integracion del movimiento. Reciben informacién de la corteza cerebral y del
tronco del encéfalo, la procesan y proyectan de nuevo a la corteza, al tronco y a la
meédula espinal para contribuir asi a la coordinacion del movimiento.

El Cuerpo Estriado forma parte de los ganglios basales y esta formado por tres
nucleos llamados: Caudado, el Putamen y el Globo Palido. (Tortora y Derrickson,
2006)
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Esquema con la localizacién de los Ganglios basales

El Ndcleo Caudado es una estructura en forma de C que se encuentra superior al
Talamo. Tiene tres porciones: cabeza, cuerpo y cola. La Cabeza del Nucleo
Caudado se encuentra en contacto con una de las paredes del ventriculo lateral.
Esta asociado con el Sistema Limbico, especialmente su parte anterior. Por esta
razon se dice que tiene relacion con emociones tales como ira, placer, docilidad y
afecto. Algunos estudios indican que la actividad de las neuronas en este nucleo
se puede apreciar antes de los movimientos oculares y que esta asociado también
con procesos cognoscitivos. (Young, 2001)

El Putamen y el Globo Palido se encuentran laterales al tdlamo y separados del
mismo por la capsula interna. El Putamen se encuentra mas cerca de la corteza
11




cerebral mientras que el Globo Palido se encuentra mas profundo. La actividad de
las neuronas del Putamen precede a los movimientos corporales, especialmente
brazo, pierna y cara. El Globo Palido participa en la regulacion del tono muscular
de ciertos movimientos. Estos dos ganglios forman una estructura que se conoce
como Nucleo Lenticular. (Tortora y Derrickson, 2006)

En etapas avanzadas de la Enfermedad de Huntington se observa dilatacion de
los cuernos frontales de los ventriculos laterales y los caracteristicos ventriculos
en vagon (atrofia de la cabeza del nucleo caudado). También se observa una
retraccion de las dendritas, predominantemente en la corteza cerebral. Mientras
que la atrofia en los Ganglios Basales explica los trastornos de movimiento, la
lesidén en la corteza cerebral tiende a explicar los problemas psiquiatricos, incluida
la demencia .progresiva asociada a los cambios de personalidad. (Gadea, 1996)

1.2.3 FUNCION DE LOS GANGLIOS BASALES

Los estudiosos en la materia coinciden en que los ganglios basales participan en
el control motor. Por otro lado, se le asignan posibles contribuciones en las
funciones cognoscitivas y emocionales. Se ha postulado que la funcion motora es
desarrollada por los circuitos motores y oculomotores, la funcion cognoscitiva por
los circuitos prefrontales y las emociones por el circuito limbico. (Hernandez, 2007)

Los ganglios basales juegan un papel importante en diversas funciones, ademas
del control del movimiento, la retroalimentacion sensorial, atencion, percepcion
visual y aprendizaje. Los hallazgos anatomicos confirman que dichos nucleos
proyectan a diversas regiones corticales, en especial las areas que nuevamente
envian la informacion de regreso. (Rains, 2004)

Recientemente se ha propuesto que realizan funciones de control ejecutivo como
la toma de decisiones, seleccion de movimientos, flexibilidad cognitiva y memoria
de trabajo, las lesiones en los ganglios basales invariablemente resultan en
cambios del funcionamiento prefrontal en virtud de la eliminacién de un importante
recurso aferente de informacion, mientras que el dafo prefrontal produce
dificultades similares en los ganglios basales por la pérdida de las entradas de
informacion corticoestriales. (Brown, Schneider y Lidsky, 1999)

Las funciones mas importantes son:
- Funcion Motora

Los estudios en animales incluyen la estimulacion, separacién y registro de unidad
simple. Los efectos de la estimulaciéon varian de acuerdo con la velocidad,
intensidad y patrén de estimulacion. Las anomalias comprenden movimientos
circulares y de rotacion de la cabeza en direcciones opuestas, flexion,
contralateral de las extremidades, suspension abrupta de la conducta motora,
movimiento de chupeteo, masticacion o deglucion y modificacion de los
movimientos inducidos por la corteza cerebral. (Rains, 2004)
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- Funcién reguladora del procesamiento sensoriomotriz.

De acuerdo con la hipotesis de la regulacion, en sujetos normales, las aferencias
dopaminérgicas (inhibitorias) y corticales sensoriomotrices (excitatorias) al
estriado, estan en equilibrio fisiologico, de esta manera, las eferencias inhibitorias
del palido regulan el acceso sensoriomotriz, por ejemplo en la enfermedad de
Parkinson, la pérdida de dopamina (inhibitoria) permitira la facilitacion cortical para
estimular con libertad las eferencias inhibitorias de los ganglios basales. Esto
limita el acceso de la informacion sensorial al sistema motor y disminuye la
actividad motora (hipocinesia). (Lawerence, Sahakian y Robbins, 2002)

- Funcién Cognoscitiva

Ademas de su participacion en el control motor, los ganglios basales sirven a las
funciones cognoscitivas. Las lesiones del circuito prefrontal dorsolateral resultan
en deficiencias en pruebas que requieren memoria espacial. (Lawerence,
Sahakian y Robbins, 2002)

Estudios recientes sugieren que los ganglios basales desempefian una funcién en
la memoria diferente de la mediada por el hipocampo y el diencéfalo. Por otro
lado, las lesiones del circuito orbitofrontal lateral interfieren con la capacidad para
realizar cambios apropiados en la conducta. Otras alteraciones Neuropsicologicas
observadas en lesiones de estos nucleos pueden relacionarse, de manera
esquematica con la afectacion de cada uno de los tres grandes circuitos. Pueden
provocar trastornos del control ejecutivo y de la programacion de actos motores,
un estado de irritabilidad-agitacién-desinhibicion o incluso, un estado de apatia-
abulia. (Lawerence, Sahakian y Robbins, 2002)

Los trastornos cognitivos afectan a las funciones del control ejecutivo,
independientemente de la localizacion de la lesion en el interior del nucleo
caudado. Un sindrome frontal con apatia-abulia puede asociarse a lesiones
bilaterales localizadas en el globo palido. (Lawerence, Sahakian y Robbins, 2002)

Las lesiones en el circuito prefrontal ipsilateral en seres humanos se vincula con
trastornos cognoscitivos en la esquizofrenia, corea de Huntington y enfermedad de
Parkinson. Lesiones en el circuito orbitofrontal lateral se relaciona con conducta
obsesivo-compulsiva. En la enfermedad de Huntington (en la que la lesion se
encuentra en el ndcleo caudado) pueden observarse manifestaciones que
corresponden a la implicacidon de los tres circuitos cognoscitivo-emocionales
frontosubcorticales. Asi convergen algunos argumentos para relacionar los
trastornos comportamentales de las lesiones de los nucleos grises centrales con
una disfuncion de los circuitos frontosubcorticales, tal como sugieren los estudios
isotopicos cuando puntualizan un hipometabolismo prefrontal se asemeja al
concepto de diasquisis. (Savage, 2004)
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- Funcién emotiva y motivacional

El papel de los ganglios basales en la emocién y motivacion no esta bien definido
como en las funciones motoras y cognoscitivas, se cree que el circuito limbico
puede participar en los procesos emocionales y motivacionales. (Rains, 2004).

1.3 SINTOMAS FISICOS Y PSICOLOGICOS

En la Enfermedad de Huntington, los trastornos cognitivos y psiquiatricos tienden a
aparecer meses o afnos antes de los motores. Existen estudios que han analizado
la posibilidad de detectar el déficit neuropsicologico cuando el paciente aun es
presintomatico, sin embargo es dificil realizar un diagndstico apropiado solamente
con pruebas psicologicas. (Encinosa, 2001); (Gadea, 1996)

La enfermedad produce alteracibn cognoscitiva, psiquiatrica y motora, de
progresion muy lenta, durante un periodo de 15 a 20 afios. El rasgo externo mas
asociado a la enfermedad es el movimiento exagerado de las extremidades y la
aparicion de muecas repentinas. Ademas, se hace progresivamente dificil el
hablar y el tragar. En las etapas finales de la enfermedad, la duracién de los
movimientos se alarga, manteniendo los miembros en posiciones complicadas y
dolorosas durante un tiempo que puede prolongarse hasta horas. (Revista Planeta
Espafiola, 2012)

No obstante, los trastornos psiquicos graves, que anteceden normalmente a los
musculares, son los rasgos caracteristicos de la enfermedad. Esta puede
desencadenar episodios depresivos reiterados con repercusiones negativas en el
entorno de allegados. Las facultades cognitivas disminuyen, asi como la memoria,
y la capacidad de concentracibn empeora. La enfermedad termina en una
demencia fuerte, que puede conllevar deseos de suicidio. (Revista Planeta
Espafola, 2012)

El marco de los trastornos cognitivos y psiquiatricos es variable, y comprende
desde sutiles modificaciones en la personalidad hasta trastornos psicoéticos.

Encinosa (2001), Coello (1980) y Gadea (1996), coinciden en los siguientes
signos:

* Depresion
* [rritabilidad
* Disminucion de memoria
» Pérdida de Autocritica
* Distractibilidad
» Cambios afectivos
* Ansiedad
* Apatia
* Agresividad
* Insomnio
* Alucinaciones
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* Tendencia al Suicidio

La demencia es progresiva y termina siendo global en etapas avanzadas y esta
establecido que es de tipo subcortical. Este tipo esta caracterizado por trastornos
en el Sistema Activador Reticular Ascendente, que es el encargado de controlar
los estados de despertamiento, alerta y atencién y tiene un papel central en el
reconocimiento selectivo. (Encinosa, 2001)

Estas funciones explican la distractibilidad, el insomnio y en cierta medida los
problemas cognitivos. (Afifi, 2006)

Estudios en este tipo de demencias indican que el paciente muestra dificultad para
iniciar el proceso de atencion y se distrae con facilidad. Las respuestas pueden ser
acertadas pero requieren una gran cantidad de tiempo para producirlas. (Coello,
1980)

Las manifestaciones fisicas se caracterizan por hipercinesias coreicas. La corea
es un trastorno del movimiento donde se observan sacudidas subitas, rapidas,
frecuentes e involuntarias, En el caso particular de Enfermedad de Huntington, los
movimientos son arritmicos, y desordenados en las extremidades y el tronco. (Afifi,
2006)

Afifi (2006), Encinosa (2001) y Rayuela (2003), mencionan los siguientes signos:

* Movimientos coreicos de los miembros
* Giros de Cabeza

* Protusion de lengua

* Gesticulacion facial (muecas)

* Levantamiento de Hombros

Las anormalidades motoras menores incluyen:
* Inquietud

* Movimientos oculares

* Nistagmo (movimiento de los ojos)

* Hiperreflexia

* Disartria

* Disfagia

* Atetosis (trastornos del lenguaje)

* Movimientos rapidos y excesivos de los dedos

Las etapas pueden variar de una persona a otra, segun la clasificacién de la
capacidad funcional total (Shoulson, 1981)
Se considera que los enfermos pasan por 5 etapas:

- FEtapa |.- 0 a 8 anos de inicio de la enfermedad, donde el paciente
mantiene actividades primarias 0 secundarias teniendo un trabajo
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remunerado o voluntario a tiempo parcial y mantiene un nivel de
independencia requiriendo una ayuda minima en actividades de la vida
diaria.

- FEtapa ll.- 3 a 13 afos de inicio de la enfermedad, El paciente generalmente
es incapaz de trabajar pero requiere ayuda minima en las funciones
basicas: finanzas, trabajos domésticos, actividades diarias.

- FEtapa lll.- 5 a 16 afios del inicio de la enfermedad, el paciente es
completamente incapaz de mantener un empleo y necesita una mayor
ayuda en asuntos financieros, responsabilidades domésticas y en la mayor
parte de las actividades diarias.

- Etapa IV.- 9 a 21 afios del inicio de la enfermedad, el paciente necesita una
gran ayuda en la gestion de sus finanzas en las responsabilidades
domésticas y en la mayoria de las actividades diarias.

- Etapa V.- 11 a 26 afos del inicio de la enfermedad, el paciente necesita una
gran ayuda en los asuntos financieros, en las responsabilidades domésticas
y en todas las actividades de la vida diaria. Se necesita de los cuidados en
tiempo total de personal especializado.

Existe una nueva version en cuanto a las fases de la enfermedad de Huntington,
Lopez y Burguera (2010), mencionan que la evolucién de la enfermedad se divide
en tres fases o estadios, comprendiendo cada uno de ellos unos cinco afos:

- Estadio 1: suele ser una etapa relativamente estable en cuanto a
progresion. Puede presentarse con sintomas neuroldgicos o psiquiatricos.
El corea suele ser el sintoma motor mas importante sin llegar a causar
discapacidad. La persona mantiene su actividad diaria y laboral. Pueden
presentarse trastornos psiquiatricos o tendencia impulsiva o agresiva.

- Estadio 2: la discapacidad fisica empieza a ser importante: corea,
inestabilidad... aumenta la dependencia para las actividades de la vida
diaria y disminuye la capacidad decisoria y organizativa. La asociacion de
sintomas motores, cada vez mas importantes, junto a la persistencia de los
psiquiatricos, va haciendo cada vez mayor la carga fisica y psicoldgica para
la familia.

- Estadio 3: el enfermo entra en una etapa de larga y completa dependencia
de su familia y comienza a deteriorarse y reducirse el entorno social al que
pertenece. Aparecen y persisten trastornos motores graves y generalizados,
con una discapacidad fisica total. Presenta una total dependencia de sus
cuidadores, en todos los aspectos.
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1.4 EPIDEMIOLOGIA

La prevalencia esta estimada entre 5 y 10 personas afectadas por cada 100,000
habitantes, entre poblaciones de Europa Occidental y descendientes. Afecta a
ambos sexos por igual y se encuentra en todos los grupos étnicos (Vasquez et. al.
2008, Hamilton, 2008)

Los grandes estudios epidemiologicos en Norteamérica aportaron cifras de
prevalencia entre 4 y 8 casos por 100.000 habitantes. (Lopez y Burguera, 2010)

Entre los estudios realizados en Espafia destacan los siguientes:

- Calcedo Ordofiez en la provincia de Cadiz publicado en 1970, aporta una
cifra de 1,7 casos por 100.000 habitantes.
- Ruiz y cols. En Salamanca aporta 8,5 casos por 100.000 habitantes.
- Burguera y cols., en Valencia publicaron en 1997 una prevalencia de 5,4
por 100.000 habitantes. (Lépez y Burguera, 2010)
Un estudio publicado en Reino Unido, menciona una incidencia de 0.8 por 100.000
habitantes por afo. (Lopez y Burguera, 2010)

Parece una enfermedad menos frecuente en Japdn, China, Finlandia y en
personas de raza negra, por ej. En Japdén se estima una cifra de 0.1 y 0.38 por
cada 100.000 habitantes. (L6épez y Burguera, 2010)

Se cree que en México existen alrededor de 8,000 personas con enfermedad de
Huntington. Las estadisticas exactas son dificiles de obtener, no sélo porque en
nuestro pais no se 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 con EH. Debido a que la
enfermedad de Huntington es hereditaria y muchas veces se ha catalogado como
una enfermedad mental, los familiares han negado su existencia a través de
generaciones. (Instituto Nacional de Neurologia, 2012)

En México existe La Asociacion Mexicana para la Enfermedad de Huntington
(AMEH), fundado en 1997 por Margaret D’Aiuto de Gallardo, que tiene como
objetivo llevar a cabo la promocién de la salud y ayudar al bienestar bioldgica,
psicoldgica y social de las personas con enfermedad de Huntington, asi como sus
familiares, realizan una labor maraténica al estructurar un plan de trabajo donde se
le ensenrie al paciente a vivir con calidad y dignidad a pesar del padecimiento, para
lo cual funge como centro de dia, donde al paciente canalizado se le ofrece un
tratamiento multidisciplinario que consiste en servicio médico, psiquiatrico, estudio
socioecondmico, ayuda econdmica y una serie de terapias como son: espiritual,
yoga, ocupacional, de lenguaje, musical y fisica. Hoy en dia tiene 345 pacientes
registrados entre los desaparecidos y nuevos ingresos (180 activos); y la mayoria
de ellos son y han sido atendidos directamente por sus familiares. (Amalia
Camara, Comunicacion personal en la Asociacion Mexicana para la Enfermedad
de Huntington el 17 de abril de 2012).
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1.5 DIAGNOSTICO

El diagndstico clinico se basa en la presencia de una historia familiar positiva y la
comprobacién de la transmision de la enfermedad en forma hereditaria. La
instalacion de una incapacidad motora progresiva, trastornos mentales y pruebas
de neuroimagen. En algunos casos es posible detectar alteraciones sutiles a nivel
cognitivo y motor, sin embargo, el diagndstico definitivo solo se puede realizar
mediante un examen genético. (Encinosa, 2001)

La Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington manifiesta que “Para
diagnosticar la Enfermedad de Huntington se necesitan varios elementos como
son: historia clinica, examen molecular, estudios de laboratorio y gabinete, cuadro
clinico, antecedentes de la enfermedad en la familia y diagnéstico diferencial
especifico”, los cuales se llevan a cabo en el Instituto Nacional de Neurologia.
(Amalia Camara, Comunicacién personal en Asociacion Mexicana de la
Enfermedad de Huntington el 17 de abril de 2012).

Cuando la investigacion genealdgica es positiva, el diagndstico diferencial debe
plantearse con:

Corea de Sydenham: es benigna, no hay atrofia del nucleo caudado y es causada
por la fiebre reumatica. Tiene evolucién rapida.

Corea Vascular: se presenta a edades mas tardias y no hay factor hereditario. No
hay trastornos psiquiatricos acentuados. Tendencia a la mejoria espontanea.
Coreas Infecciosas: provocadas por sarampion, viruela, fiebre tifoidea. Tienen un
inicio brusco y la evolucion no es progresiva, frecuentemente localizada y con
ausencia de alteraciones mentales.

Coreas Tumorales: No hay factor hereditario y trastornos mentales en las etapas
iniciales. Su evolucion es rapida y localizada.

Enfermedad de Wilson: Se presenta a edades mas tempranas, no hay demencia,
presencia de trastornos hepaticos.

Sindromes Coreicos secundarios a lesiones: Resultado de traumas o ingestion de
farmacos, hipertiroidismo, infartos o encefalitis. (Encinosa, 2001).

No es facil aceptar que se haya heredado una enfermedad tan complicada como
lo es el Huntington, sobre todo cuando se presencid el proceso de dicha
enfermedad en algun familiar cercano, y se tenga el temor de que la historia se
repita, esta incertidumbre y confusidon pueden desencadenar algun grado de
depresion.

18




CAPITULO Il. DEPRESION

2.1 ANTECEDENTES.

La historia conceptual de la depresion fue formulada por primera vez por
Hipocrates (460-370 a.C.), y se remonta a un cuarto de siglo en la época
grecorromana con el nombre de melancolia, aunque en realidad el concepto que
maneja Hipocrates no es especifico, él abarca mas que nada mas ampliamente,
casi nosologicamente las enfermedades mentales. Hipdcrates rechaza las tres
formas fundamentales de la locura que son: la melancolia, el frenesi y la mania.
(Calderon, 1990).

En si la melancolia se caracteriza por Hipdcrates como “por aversién a la comida,
irritabilidad, cansancio y somnolencia”, como podemos darnos cuenta Hipdcrates
subraya la sintomatologia mas especificamente como “somatica”, sin embargo
algunos meédicos sugieren que tanto el miedo como la tristeza, sea o no
depresivos, cuando se prolongan por mucho tiempo “pueden transformarse en
melancolia”. (Calderén, 1990).

El término “melancolia” (palabra derivada del griego melas, negro y chole bilis), se
usé para designar a los pacientes que con frecuencia vomitaban bilis negra a
causa de su irritabilidad y ansiedad. Al menos esté es el significado que se
desprende del analisis del texto en que lo empleo Cicerdn. Inicialmente, su uso no
designd una relacion casual entre bilis negra (causa) y depresion (efecto), tal y
como observamos esta afirmacion no se aproximan a la sicopatologia de las
depresiones, tal y como ahora la conocemos y mucho menos llega a implicar una
definicion tal de la depresion. En realidad estos sintomas consisten en ansiedad,
silencio, rechazo, y hostilidad hacia la propia familia; en ocasiones deseos de vivir
y otras de morir. (Calderdon, 1990).

2.2 DEFINICION

Es una enfermedad caracterizada por un estado de animo triste, con pérdida de
interés o capacidad para sentir placer que antes lo producian, pérdida de
confianza en si mismo y un sentimiento de inutilidad (DSM-IV-TR, 2002).

La depresion se refiere tanto a un sintoma, como a un grupo de enfermedades
que tiene ciertos rasgos en comun. Como sintoma describe un tono afectivo de
tristeza acompanada de sentimientos de desamparo y amor propio reducido. La
persona deprimida, siente que su seguridad esta amenazada, que es incapaz de
resolver sus problemas y que otros no pueden ayudarle. Todas las facetas de la
vida, emocionales, cognoscitivas, fisioldgicas y sociales, podran estar afectadas
(Mackinnon, 1988).

Beck y cols., (1979) definen la depresién como un estado normal del organismo
que se manifiesta a través de sefales y sintomas como estado de animo subjetivo
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bajo, actitudes pesimistas y nihilistas, una pérdida de la espontaneidad y sefales
vegetativas especificas.

El término depresion también se utiliza para referirse a sentimientos normales que
se experimentan después de una pérdida significativa ya sea por muerte, por el
rompimiento de una relacién o, por el fracaso para lograr un objetivo importante
(Saranson & Saranson 1996).

Como se puede ver la depresidn puede ser la respuesta transitoria a muchas
situaciones y factores de estrés, también puede ser una reaccién a un suceso
perturbador como la muerte de un amigo o pariente, la ruptura de una relacion, el
fracaso escolar o profesional, el estrés psicolégico ante una situacion impactante
como puede ser un accidente o la enfermedad terminal o degenerativa de si
mismo o un familiar. (Coon, 1999).

Sintomas:

Ante esta situacién los sintomas de la depresion incluyen sentimientos de
desaliento, impotencia y desesperacion. También es comun una disminucion en la
actividad y la agresion, una pérdida de la pulsion sexual y el apetito. Las creencias
positivas como el optimismo, la esperanza y un sentido de significacion y control
se relacionan intimamente con el bienestar personal (Coon, 1999).

El DSM-IV-TR, (2002) enumera los siguientes sintomas:

- Estado de animo depresivo o irritable

- Mal genio, agitacién

- Pérdida del interés en las actividades, apatia

- Disminucion del placer por las actividades diarias.

- Incapacidad de disfrutar de actividades que solian ser placenteras.

- Cambios en el apetito, (pérdida o aumento).

- Cambios de peso (aumento de peso o pérdida de peso involuntaria).

- Dificultad para conciliar el suefio o permanecer dormido (insomnio).

- Somnolencia diurna excesiva.

- Fatiga.

- Dificultades para concentrarse.

- Dificultad para tomar decisiones.

- Episodios de pérdida de la memoria (amnesia).

- Preocupacion por si mismo.

- Sentimiento de minusvalia, tristeza o desprecio hacia si mismo.

- Sentimientos de culpabilidad excesivos o inapropiados.

- Comportamiento inadecuado (incumplimiento de toques de queda, actitud
desafiante poco comun).

- Pensamientos sobre suicidio, miedos o preocupaciones obsesivos sobre la
muerte.
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- Planes para cometer suicidio o intentos reales de suicidio.
- Patrén de comportamiento exageradamente irresponsable.

2.3 ETIOLOGIA

Las causas de la depresidon son complejas y solo parcialmente comprendidas. Hoy
en dia se acepta que la depresidon es causada por una combinacion de factores
bioldgicos, sociales y psicoldgicos (Guerra, 2012).

Factores bioldgicos

Guerra (2012) declara que la causa exacta de la depresidn sigue sin aclararse, la
explicacion mas probable y sobre la cual se basa el tratamiento con
antidepresivos, es que es una falta de equilibrio de ciertos neurotransmisores del
cerebro como son:

e La serotonina que en algunos pacientes con casos de depresion y ansiedad se
ve disminuido en el liquido cefalorraquideo, lo cual se relaciona con la
posibilidad de suicidio, a mas bajo nivel hay mayor probabilidad y
habitualmente cuando se consuman los suicidios, éstos son con mucha
autoagresividad, por ej. Con mutilacion o desgarro mas amplio de tejidos. La
serotonina se ha involucrado en la regulacion del apetito y de la sexualidad,
dos de las funciones que ciertamente se encuentran alteradas en el enfermo
deprimido (Salin, 2005).

e La Noradrenalina, se tiene conocimiento que los niveles cerebrales de la
misma estan disminuidos. Esta baja se correlaciona con signos de la depresion
especificos, como son la baja en el nivel de energia, en el interés para hacer
sus actividades habituales y aun para divertirse (Salin, 2005).

e La dopamina, este neurotransmisor participa en la regulacién del movimiento
fino y en los aspectos que tienen que ver con la experiencia para experimentar
placer. Todas las actividades y las drogas que son adictivas o fuentes de
placer aumentan la disponibilidad de dopamina en el sistema limbico. En la
depresion la disminucidén de esta actividad hace que el paciente tenga
dificultades para disfrutar las cosas o actividades que antes solian gustarle, a
esta situacién se le conoce con el nombre de anhedonia y es lo opuesto al
hedonismo o capacidad para disfrutar las cosas placenteras de la vida. (Salin,
2005).

e La Acetilcolina también esta involucrado en algunas manifestaciones de la
depresion, como es la alteracion del suefio (Salin, 2005).

Factores sociales

La depresidn no solo constituye un problema médico, sino que paralelamente
forma parte de un fendmeno social (Hernandez, 2012).
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Se sabe gracias a los estudios etiologicos realizados por Calderon (1998), que los
estados afectivos de depresion son una respuesta a la pérdida de los lazos de
unidén que han sido indispensables para la supervivencia y desarrollo de nuestra
especie.

Se conoce que la separaciéon matrimonial, el status de divorciado, la pertenencia a
clases inferiores, la inadecuada situacién socioecondmica, la inestabilidad laboral,
el vivir aislado del centro urbano, las dificultades en el ambito laboral o familiar,
constituyen causas sociales para la apariciéon del trastorno. (Infante, Gonzalez,
Ramos, Marino, 2000).

Hoy en dia la velocidad, la magnitud y ritmo de los cambios sociales en una forma

como tal vez nunca haya sido experimentada por la humanidad, torna mas
compleja una correcta adecuacion a éstos; la expansién de la educacion, de los
medios de comunicacion e informacion y el avance tecnoldgico en general han
posibilitado el acceso a diferentes medios y métodos los cuales todavia no hemos
logrado integrar y a interactuar con ellos de manera adecuada. Por lo cual nos
vemos expuestos a una sensacion de fracaso frente a un ideal de la modernidad
donde en oportunidades lo actual ya es obsoleto al poco tiempo de existente.
(Rojtenberg, 2001).

Existen otro tipo de influencias sociales que al no ser alcanzadas conllevan a la
depresion como es la profunda preocupacién por las apariencias, el deseo se
trunca en un buen cuerpo, bronceado, pocos afnos, mucho dinero, gustos caros, si
a esto le agregamos la angustia al desamparo, la poca expectativa de progreso
que se crea en situaciones sociales de emergencia. Cuando no se cuenta con los
medios o instrumentos para elaborar un proyecto de vida, de acuerdo a las
expectativas, se puede llegar a la depresion. (Rojtenberg, 2001).

Para los seres humanos los vinculos afectivos son muy importantes y cuando se
percibe destruccion de éstos puede desencadenar depresion, existen 2 vinculos:

¢ De entrada.- Son consideradas como el ingreso de una persona al espacio vital
o interpersonal del individuo cuando se siente invadido el lugar donde se
relaciona,

e De salidas.- Cuando existe un deceso, una separacion o divorcio, la
incorporacion de un hijo al ejército, etc. (Calderdn, 1998).

Esto es que ciertos tipos de situacion cotidiana estan estrechamente relacionados
con la enfermedad depresiva.

Factores psicoldgicos

Estos van de la mano con los factores sociales, referidos al entorno y la capacidad
del individuo para responder a las demandas del mismo, es decir que no se
consideran como algo excluyente sino que suelen actuar de forma integrada,
pudiendo prevalecer mas uno u otro tipo segun el individuo y el tipo de trastorno
depresivo. (Guerra, 2012).
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Se implica a las circunstancias externas potencialmente productoras de estrés (los
llamados acontecimientos vitales) como factores precipitantes de los trastornos
afectivos. Estos acontecimientos vitales, al recaer sobre un individuo que ya tiene
una vulnerabilidad de base, desencadenarian el inicio de una depresion. (Guerra,
2012).

Los acontecimientos vitales mas potentes para precipitar una depresion serian
aquellos no deseados, no controlables, inesperados, y que suponen una amenaza
o peligro importante para el sujeto, entre ellos, los acontecimientos que suponen
una pérdida para el individuo (muerte del cényuge o un familiar préximo, divorcio o
separacion, jubilacion o pérdida de empleo, abandono del hogar por parte de
algun miembro de la familia) son los mas claramente asociados al inicio de un
trastorno depresivo. También se han de considerar los problemas de salud fisica
por suponer igualmente una pérdida. Sin embargo, se ven muchos sujetos con
trastornos afectivos en cuyos antecedentes no se detectan acontecimientos
desfavorables y también se ven personas que padecen dificultades y pérdidas
considerables sin que manifiesten sintomas de enfermedad. Existen también
situaciones estresantes cronicas que requieren un gran esfuerzo del individuo para
afrontarlas, y también podrian relacionarse con el inicio de la depresion, Los
cuales se mencionaron como vinculos en el apartado anterior. (Guerra, 2012)

En este aspecto psicologico se pueden citar causas determinantes y causas
desencadenantes; dentro de las primeras se encuentra la mala integracion de la
personalidad en la etapa formativa, mientras que en las segundas se encuentran
la pérdida de un ser querido, perdida de una situacion econdémica, pérdida de
poder y pérdida de salud. (Guerra, 2012)

Todos los signos y sintomas del trastorno depresivo pueden considerarse segun
Beck y cols. (1979) como una consecuencia de estos patrones cognitivos
negativos.

Para Beck (1979) lo mas caracteristico del trastorno depresivo es lo que denomina
la triada cognitiva:

e Visidn negativa sobre uno mismo.- el paciente se percibe a si mismo como
infeliz o un desgraciado, experimentando sentimientos de culpa y de auto-
reproche con respecto a las situaciones desagradables por las que ha pasado

e VisiOn negativa de su entorno.- vive sus experiencias como negativas,
amenazadoras y frustrantes e interpreta sus interacciones con el entorno en
términos de relaciones de derrota o de frustracion

e Vision negativa acerca de su futuro.- no cree que las dificultades a las que se
enfrenta sean momentaneas, sino que esta convencido de que nada bueno
puede ocurrir en el futuro.

Los pensamientos negativos en estas tres escalas estan siempre presentes.
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Existen esquemas disfuncionales negativos los cuales en un proceso depresivo
tienden a distorsionar la informacion y a clasificarla en cogniciones negativas.
Estos esquemas permanecen pasivos en periodos no depresivos y se activan en
procesos depresivos. Beck y cols. (1979) agregan que a medida que la condicion
clinica empeora, los esquemas facilitan una mayor deformacién de la realidad,
aumentando los pensamientos negativos en frecuencia e intensidad, hasta que se
convierten en caracteristicas permanentes del funcionamiento de la persona
afectada.

Las personas depresivas suelen tener tantos errores en el procesamiento de la
informacion los cuales ayudan al mantenimiento de cogniciones negativas a pesar
de la existencia de evidencias contrarias (Beck y cols. 1979).

2.4 EPIDEMIOLOGIA

Los trastornos mentales tienen un fuerte impacto sobre la vida de los individuos, la
familia y la sociedad en su conjunto. Hace casi una década el estudio de la carga
global resalto la importancia de los trastornos mentales como un problema
prioritario de salud publica mundial (Murray y Lépez 1997).

Estadisticamente, la tasa de prevalencia de la depresidn, es decir, el numero de
individuos que tienen esta enfermedad, varia del 3% al 6% de la poblacion
general, segun las regiones. El riesgo de morbilidad, la posibilidad de enfermarse
durante su vida es del 20%. Esto implica que de cada cinco personas que nacen,
una padecera depresion al menos una vez en su vida y de estas el 70% de los
casos tendra mas de un episodio. (Rojtenberg, 2001).

Todos los estudios epidemiolégicos muestran que los trastornos depresivos son
dos veces mas frecuentes en las mujeres, con una prevalencia a lo largo de su
vida del 21.3% frente al 12.7% de los hombres. Su incidencia se situa en
247/100.000 habitantes en las mujeres y 82/100.000 habitantes en hombres. Se
estima un riesgo de enfermar del 73% en la mujer frente a un 43% en el hombre.
(Leal, 2000)

Angeles Cruz Martinez (2008), publicé: “En México entre las enfermedades
mentales, la depresion y esquizofrenia se ubican entre las mas importantes por
sus efectos en la calidad de vida de las personas. La primera afecta a 10 por
ciento de la poblacion y sélo en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) se
atienden cada afio a 10 mil 500 personas que han intentado suicidarse”.

La Encuesta Mexicana de Salud Mental en Adolescentes identificd que 7.2% de
los jovenes de la Ciudad de México, que tienen entre 12 y 17 afios, sufrieron un
trastorno depresivo en el ultimo ano. Con practicamente la mitad de los casos
(54.7%) calificados como «graves». El estudio de la Organizacion Mundial de la
Salud, comparativo entre paises, encontré que las tasas de trastornos depresivos
entre mujeres son dos veces mayores que las de los hombres, y que la asociacion
entre depresidén y sexo no varia entre paises de acuerdo con el ingreso. El grupo
femenino mas joven mostro menores puntajes de tradicionalidad en cuanto a roles
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de género y las nuevas generaciones tuvieron menor riesgo de depresion.
(Wagner, 2012)

Un estudio internacional encontré que en la mayoria de los paises, entre 40 y 55%
de las personas que alguna vez tuvieron algun trastorno depresivo presentaron
uno en el ultimo afo, y que entre 45% y 65% de quienes tuvieron un trastorno
depresivo en el ultimo afio sufrieron el padecimiento en el ultimo mes. Asi las
cosas, se puede estimar que entre 16 y 36% de las personas que alguna vez
tuvieron un trastorno depresivo lo cursaron en el ultimo mes. (Wagner, 2012)

La Encuesta Mundial de Salud Mental determiné que, en el caso especifico de
México, las personas que padecieron algun trastorno de salud mental en el ultimo
afio perdieron en promedio 27 dias productivos si el trastorno fue grave vy
alrededor de siete si la gravedad fue moderada. (Wagner, 2012).

Actualmente en el mundo, viven con depresion 121 millones de personas, de éstas
menos del 25% reciben tratamiento; de acuerdo con la Organizacion Mundial de la
Salud (O.M.S.) en el 2020 la depresion sera la segunda causa de discapacidad en
el mundo. (SALME, 2012)

Benjet, Borges, Medina, Fleiz y Zambrano (2004), refieren que la depresiéon
unipolar se destaca por ocupar el cuarto lugar mundial en la carga de la
enfermedad y que estiman que para el afo 2020 ocupara el segundo lugar y el
primero en paises en desarrollo.

2.5 DIFERENCIA DE GENERO EN LA DEPRESION

La depresidon es mas comun en mujeres que en hombres, hay factores bioldgicos,
de ciclo de vida, hormonales, y psicosociales que son unicos de la mujer, que
pueden ser relacionados con que las tasas de depresion sean mas elevadas entre
las mujeres. Investigadores han demostrado que las hormonas afectan
directamente las sustancias quimicas del cerebro que regulan las emociones y los
estados de animo. Por ejemplo, las mujeres son particularmente vulnerables a la
depresion luego de dar a luz, cuando los cambios hormonales y fisicos junto con la
nueva responsabilidad por el recién nacido, pueden resultar muy pesados. Muchas
mujeres que acaban de dar a luz padecen un episodio breve de tristeza transitoria,
pero algunas sufren de depresidén posparto, una enfermedad mucho mas grave
que requiere un tratamiento activo y apoyo emocional para la nueva madre.
Algunos estudios sugieren que las mujeres que padecen depresién posparto, a
menudo han padecido previos episodios de depresion. (NIMH, 2012)

Algunas mujeres también pueden ser susceptibles a sufrir una forma grave del
sindrome premenstrual, a veces llamado trastorno disférico premenstrual. Esta es
una enfermedad producida por cambios hormonales que ocurren cerca del periodo
de la ovulacién y antes de que comience la menstruacién. Durante la transicién a
la menopausia, algunas mujeres experimentan un mayor riesgo de sufrir
depresion. Cientificos estan explorando la forma en la que la elevacion y la
disminucién ciclicas del estrégeno y de otras hormonas pueden afectar la quimica
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del cerebro que esta relacionada con la enfermedad depresiva. (Rubinow, Schmidt
y Roca, 1998).

Las mujeres pueden experimentar mas estrés por que se espera que ofrezcan
apoyo a otras personas que estan estresadas. La edad también es un factor de
riesgo. Las mujeres se someten a un riesgo particular durante los primeros afos
de la edad adulta (20-29 afios), en tanto que para los hombres el riesgo es mayor
en la edad intermedia (40-49 anos) (Saranson & Saranson, 1996).

Finalmente, muchas mujeres enfrentan el estrés adicional del trabajo y de las
responsabilidades del hogar, cuidado de los hijos y padres ancianos, maltrato,
pobreza, y tensiones de las relaciones. Aun no esta claro por qué algunas mujeres
que enfrentan desafios inmensos padecen de depresion, mientras que otras con
desafios similares no la padecen. (NIMH, 2012)

Los hombres experimentan la depresion de manera distinta que las mujeres y
pueden enfrentar los sintomas de diferentes modos. Los hombres tienden mas a
reconocer que sienten fatiga, irritabilidad, pérdida de interés en las actividades que
antes resultaban placenteras, y que tienen el suefo alterado, mientras que las
mujeres tienden mas a admitir sentimientos de tristeza, inutilidad, o culpa
excesiva. (Pollack, 1998)

Los hombres tienen mas probabilidades que las mujeres de acudir al alcohol o a
las drogas cuando estan deprimidos, frustrados, desalentados, irritados, enojados,
0 a veces abusivos. Algunos hombres se envician al trabajo para evitar hablar
acerca de su depresion con la familia o amigos o comienzan a mostrar un
comportamiento imprudente o riesgoso. Y aunque en los Estados Unidos, son mas
las mujeres que intentan suicidarse, son mas los hombres que mueren por
suicidio. (Kochanek, 2002).

En las familias de individuos con esta personalidad hay mas depresiones mayores
que en la poblacibn en general. Asimismo en los familiares que padecen
depresiones mayores se observa un numero mayor de ellos con rasgos
depresivos que la normalidad. Estos hallazgos llevan a pensar en el espectro de la
personalidad depresiva y los distintos trastornos del humor. La frecuencia parece
similar en el varon y la mujer (Gradillas, 2002).

Los estudios del trastorno depresivo mayor han indicado un amplio intervalo de
valores para la proporciéon de la poblacién adulta que padece el trastorno. El riesgo
para el trastorno depresivo mayor a lo largo de la vida en las muestras de
poblacién general ha variado entre el 10 y el 25 % para las mujeres y entre el 5y
el 12 % para los varones. La prevalencia puntual del trastorno depresivo mayor en
adultos en muestras de poblacion general ha variado entre el 5y el 9 % para las
mujeres y entre el 2 y el 3 % para los varones. Las tasas de prevalencia para el
trastorno depresivo mayor parecen no estar relacionadas con la raza, el nivel de
estudios o de ingresos econdémicos, ni con el estado civil. (Marietan, 2012)
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Leal (2000) menciona que en la mujer y en el hombre la depresion aparece como
respuesta a la pérdida. Mientras que los hombres se deprimen a consecuencia de
pérdida de objetivos, las mujeres lo hacen en relacion con problemas de pérdida
de relaciones interpersonales. Esto es que las mujeres experimentan mayor estrés
derivado de las relaciones y problemas interpersonales, en comparacion a los
hombres, cuyas fuentes de estrés suelen proceder de situaciones laborales y
problemas econodmicos. La mayoria de los estudios subrayan el grado en que la
mujer esta involucrada en la vida de otros, como uno de los principales
contribuyentes a la asociacidn género-alteracion emocional.

El trastorno depresivo mayor, es frecuente, incapacitante y ocurre tanto en
mujeres como en varones, pero la tasa de incidencia en la mujer es casi el doble
que en el hombre. Tiene una prevalencia-vida estimada de 15%, que en las
mujeres puede alcanzar el 25%. En EE.UU. se han realizado estudios que
demuestran que cada ano aproximadamente 19 millones de personas, o0 sea, uno
de cada diez adultos, sufren de depresion. Casi un 60% de esas personas no
obtienen la ayuda que necesita. Con tratamiento, se alivian los sintomas en mas
de un 80% de los casos. Sin embargo, como a menudo pasa desapercibida, la
depresion sigue siendo una causa importante de sufrimiento. (Marietan, 2012).

2.6 ESCALA DE DEPRESION DE BECK

A principios de los afios 60’s, Aardon T. Beck dio a conocer un inventario para
medir la depresion, el cual fue utilizado en el Centro de Terapia Cognitiva en la
Escuela de Medicina de la Universidad de Pensilvania; elaborado originalmente
para ser administrado por un entrevistador y se utilizaba con una doble copia, una
que se entregaba al enfermo y la otra se leia en voz alta por la persona que
aplicaba la prueba. Después de enunciar las declaraciones que correspondian a
cada reactivo, se pedia al entrevistado que indicara “cual de ésas lo definia mejor
y como se sentia en ese instante”. En ningun momento deberia sugerirse la
respuesta, y si el paciente indicaba que habia dos o mas afirmaciones que
correspondieran a su sentir, debia registrarse el numero mas alto. El puntaje de
depresion es la suma de las respuestas. (Méndez, 1995)

Méndez (1995) menciona que las actitudes y sintomas valuados en la escala son:

- Estado de animo

- Pesimismo

- Sentimiento de fracaso
- Insatisfacciéon personal
- Culpa

- Castigo

- Auto disgusto

- Autoacusacion

- ldeas suicidas

- Llanto
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- lrritabilidad

- Desinterés social

- Indecisidon

- Cambio de imagen corporal
- Dificultad laboral

- Insomnio

- Fatiga

- Pérdida de apetito

- Pérdida de peso

- Preocupacién somatica
- Pérdida de la libido.

El instrumento esta disefiado con un vocabulario que puede ser comprendido por
personas con un nivel de escolaridad minimo de quinto grado de primaria. Debe
ser administrado en un lugar con suficiente iluminacion y aire y sin distractores. Su
duraciéon no debe pasar de 15 minutos. Su aplicacion también puede ser oral.
(Méndez, 1995).

El paciente debe seleccionar, para cada item, la alternativa de respuesta que
mejor refleje su situacién durante el momento actual y la ultima semana. La
puntuacion total se obtiene sumando los valores de las frases seleccionadas, que
van de 0 a 3. (Jurado y cols., 1998).

El rango de la puntuacion obtenida es de 0-63 puntos. Como otros instrumentos
de evaluacion de sintomas, su objetivo es cuantificar la sintomatologia, no
proporcionar un diagnostico. Los puntos de corte usualmente aceptados para
graduar la intensidad/ severidad son los siguientes:

0-10..ciiiii Estado normal
1116 Leve perturbacion del estado de animo
17-20...ccceieeee, Estados de depresion intermitentes.
21-30..ccciiiieeiiiinnn, Depresion moderada.
31-40...cciiiiiiiiii, Depresion grave.
40 Depresion extrema.

Las personas estamos propensas a sufrir alteraciones en la salud, tanto fisica
como mentalmente y en algunas ocasiones éstos padecimientos requieren del
apoyo y atencién de terceros, cuando el padecimiento es demencial, el rol de la
persona que atiende se vuelve demandante, requiriendo necesariamente de un
cuidador.
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CAPITULO Ill. CUIDADOR DEL ENFERMO DE HUNTINGTON

Debido a que la enfermedad de Huntington es progresiva e incapacitante,
invariablemente con el paso del tiempo, la persona que la padece va a requerir de
un cuidador.

3.1 DEFINICION

Algunas definiciones de “CUIDADOR”

Cuidador, ra. (Diccionario de la Real Academia Espafiola)
1. Adj. Que cuida. U.t.c.s.
2. Adj. Muy solicito y cuidadoso.
3. Adj. Ant. Muy pensativo, metido en si.

Se entiende que el cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra afectada
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o
impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.
(Rodriguez, 2005)

El término ‘cuidador’ se utiliza para describir a alguien que cuida o presta ayuda a
alguien que esta enfermo, adulto mayor o que esta discapacitado. Normalmente
se trata de un familiar cercano, un amigo o un vecino. (Rodriguez, 2005)

Algunas personas prefieren que se les considere unicamente como un cényuge,
un hijo o una hija, u otro familiar y no les gusta que les llamen cuidadores. Sin
embargo, este término le funciona a algunas personas y es ampliamente utilizado
por los profesionales. Puede ayudar a separar el trabajo practico del cuidado, de la
relacion con la persona a la que se cuida. (Torres, Beltran, Martinez, Saldivar,
Quesada, Cruz, 2012)

Aunque el cuidador no pertenece al mundo sanitario ni se ha formado como tal, es
el responsable del cuidado del enfermo dependiente en el domicilio,
convirtiéndose en una labor fundamental en nuestra sociedad y que no esta
exenta de riesgos. (Arboix, 2012)

Resumiendo se le llama “cuidador” a la persona que se hace cargo de proveer
atencion y asistencia a un enfermo. (Torres y cols., 2012)

3.2 TIPOS DE CUIDADOR

Dentro de los cuidadores se pueden distinguir dos categorias: los cuidadores
primarios o informales y los secundarios o formales. El cuidador primario (informal)
es aquel que guarda una relacion directa con el paciente o enfermo, como el
conyuge, los hijos, los hermanos o los padres. (Torres y cols., 2012)
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Aznar (2004) comenta que el cuidador informal; es el que asume la
responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencion
basica.

Sus caracteristicas son las siguientes:

- No dispone de una capacitacion especifica.
- No recibe ninguna remuneracion economica por la labor realizada

Asi, el cuidador informal podria ser caracterizado como los que satisfacen las
necesidades no cubiertas por el sistema formal de cuidados. En consecuencia,
podria considerarse, tomando la definicion anterior, como el apoyo prestado a
personas con algun tipo de necesidad por parte de sus familiares, amigos,
vecinos, o cualquier otra persona que no sea remunerada ni dependiente a la
prestacion de servicios formales en lo referente a la asistencia sanitaria. (Colina,
2012)

En diversos estudios sobre los cuidadores y sus condiciones se ha sefialado que
casi todos ellos son generalmente familiares directos, esto es, cuidadores
primarios o informales, y muy pocos cuidadores secundarios o formales. (Torres y
cols., 2012)

Segun Colina (2012), el cuidador secundario o formal seria la persona involucrada
directamente en realizar la prestacion de servicios, es decir, los médicos,
enfermeros, trabajadores sociales, psicélogos, terapeutas ocupacionales,
radiodlogos, bioanalistas, fisioterapeutas, etc. Dentro de las caracteristicas que
denotan sus actividades laborales en el ambito asistencial destacan los siguientes:

- Son personas calificadas y certificadas para tal fin desde el punto de vista
de la educacién formal.

- Reciben una remuneracion.

- Obedecen a una planificacion sanitaria o de servicios sociales.

- Tienen responsabilidad civil por sus actos profesionales.

- Generalmente estan asociados a colegios, gremios, sindicatos,
asociaciones profesionales, etc.

- Realizar el cuidado en un margen de horario pactado

- Grado de compromiso mas o menos elevado en funcion del grado de
profesionalismo y motivaciones personales. (Colina, 2012)

Montgomery y Kilosky (1994), mencionan que un miembro de la familia adopta el

rol de cuidador principal de una persona discapacitada, mientras que otros
miembros 0 amigos de ésta pueden ser los cuidadores secundarios.
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Aspectos diferenciales que determinan la situacion de cuidado

Marco, (2012) en el documento de calidad de vida del cuidador del hemipléjico
vascular menciona aspectos diferenciales del cuidador, lo que es importante
enumerar.

Los cuidadores se diferencian unos de otros en funcibn de multiples
caracteristicas que hacen que cada situacion de cuidado sea unica y distinta a los
demas. Los aspectos mas relevantes en los que difieren los cuidadores y por tanto
sus experiencias de cuidado son:

- Relacion de parentesco con la persona a la que se cuida.

- El cuidador cényuge: cuando uno de los miembros de la pareja sufre un
deterioro de la salud y necesita ayuda, el cuidador principal suele ser el
miembro de la pareja con mejor salud, algunos rasgos comunes a esta
situacion son:

= la nueva situacidon que supone cuidar a la pareja puede resultar
dificil y exige una constante adaptacion.

= El hecho de que un miembro de la pareja proporcione la ayuda y el
otro la reciba, puede provocar tensiones al pasar a tener una relacion
Menos reciproca que anteriormente.

= Es mas facil aceptar ayuda del marido o de la esposa, que la ayuda
de otros familiares, vecinos o instituciones, dado que en muchos
casos se considera una obligacion transmitida de generacion en
generacion, asi como una muestra de afecto por los afos de
convivencia juntos.

= Los maridos cuidadores reciben mas ayuda de otros familiares y de
las instituciones que las mujeres cuidadoras. (Marco, 2012; Biurrun
2001).

- Las hijas o hijos como cuidadores: cuando el cuidador es el hijo o hija existe
un vinculo natural que favorece la disposicion de cuidado. Muy a menudo,
representa un fuerte impacto emocional para los hijos darse cuenta que el
padre, la madre o ambos ya no pueden valerse por si mismos, cuando
venian haciéndolo hasta hacia poco. Este impacto también se ve afectado
por la inversion de roles, ya que el papel de cuidador que se asigna al
hecho de ser padre o madre deja paso al papel de persona que necesita
ser cuidada y viceversa, el papel del hijo como alguien que es cuidado es
sustituido por el papel de cuidador. Ademas a los hijos les resulta muy dificil
aceptar la situacion de cuidar a sus padres ya que normalmente implica
algo imprevisto que puede impedirles realizar actividades que pensaban
llevar a cabo en un futuro inmediato. Los rasgos mas frecuentemente
observados en esta situacion son:

= Las hijas solteras, la hija favorita, la que tiene menos carga familiar o
de trabajo, la que vive mas cerca, la unica mujer entre los hermanos
o el hijo favorito suelen ser las personas sobre las que recae la
responsabilidad del cuidado de sus padres.
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A medida que empieza a presentarse la necesidad de proporcionar
cuidados al familiar, va perfilandose un cuidador principal que
normalmente suele responder a las circunstancias de cada familia,
sin necesidad de que haya sido elegido por acuerdo explicito entre
los componentes de la familia.

A menudo, al asumir el cuidado de un familiar, se piensa que va a
ser una situacion temporal, y en muchas ocasiones, acaba siendo
una situacién que dura varios aflos con una creciente demanda de
cuidados.

Gran parte de los cuidadores hijos no trabajan ni pueden pensar en
buscar trabajo. Otros se ven obligados a reducir su jornada laboral.
En los casos mas extremos, tienen que abandonar el trabajo por su
situacion de cuidador.

Los hijos o hijas cuidadores deben atender también necesidades de
su familia (cényuge e hijos), asi como sus propias necesidades.
(Marco, 2012; Biurrun 2001).

Cabe remarcar que en ocasiones no existe un afecto entre padres e
hijos, bien porque no haya existido una buena relacion previa, o
simplemente porque tal relacion no haya existido (como es el caso
de los hijos criados por otros familiares). Un caso especial es de las
nueras cuidadoras, ya que aunque haya existido una relacion previa
entre paciente y cuidador, ésta no ha sido tan prolongada en el
tiempo como en el caso de los hijos. En todos estos casos, un
tiempo breve de contacto previo entre cuidador y persona cuidada
puede ser un factor que lleve al cuidador a experimentar
consecuencias mas negativas. (Marco, 2012).

Motivos por los que se cuida a una persona dependiente
La mayoria de las personas que cuidan a sus familiares estan de acuerdo
en que se trata de un deber moral que no debe ser eludido y que existe una
responsabilidad social y familiar, una norma social que debe ser respetada,
sin embargo, no es ésta la unica razén que puede llevar a una persona a
cuidar a sus familiares. Otros motivos que sefialan los cuidadores para
prestar cuidados son:

=

438

Por motivacion altruista, es decir para mantener bienestar de la
persona cuidada, porque se entiende y comparten necesidades. El
cuidador se pone en el lugar del otro y siente sus necesidades,
intereses, emociones.

Por reciprocidad ya que antes la persona cuidada desempefio un rol
de cuidador.

Por la gratitud y estima que les muestra la persona cuidada.

Por sentimientos de culpa del pasado. Algunos cuidadores
consideran el cuidado como una forma de redimirse o de superar
sentimientos de culpa creados por situaciones pasadas.

Para evitar la censura de la familia, amigos o conocidos.
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= Para obtener la aprobacién social de la familia, amigos, conocidos y
de la sociedad en general por prestar cuidados. (Marco, 2012;
Biurrun 2001; Colina, 2012).

Todas las anteriores son razones para cuidar a un familiar. Parece légico
suponer que el mayor peso de una u otra razén influiran en la calidad,
cantidad y tipo de ayuda que se proporciona, asi como en el grado de
satisfaccion que se obtiene con la experiencia de cuidar.

- Otras fuentes de diferencias

= La situacion de cuidado varia con el tiempo: hay que tomar en cuenta
que la experiencia de cuidar no siempre es igual, sino que varia
influida por caracteristicas tanto de la persona cuidada (por ejemplo
en las demencias) como de la persona que cuida (cambios laborales,
vitales, etc.)

= La experiencia de cuidado varia en funcion de la causa y el grado de
dependencia del paciente: la cantidad y el tipo de ayuda varian
segun el grado de dependencia, ya que, como es evidente, no
supone lo mismo dedicar un poco de tiempo al dia para acompanar
al paciente a realizar recados porque no puede caminar bien, que
estar todo el dia proporcionandole cuidados de manera constante.
Cuanto mayor sea el grado de dependencia, mayor sera también la
cantidad de tiempo y de esfuerzo que tendra que dedicar el cuidador
a la tarea de cuidar. Por otro lado, las experiencias de cuidado varian
también en funcién del tipo de causa que haya determinado la
dependencia de la persona cuidada. La experiencia de cuidado de
una persona que cuida a otra, porque tiene problemas de movilidad
debidos a un padecimiento es diferente a la de otra que cuida a un
enfermo de Alzheimer. (Marco, 2012)

3.3 ASPECTOS EMOCIONALES

En el estudio de las condiciones de vida del cuidador, y particularmente de los
sentimientos de carga del cuidador, debe observarse con detenimiento la tarea
que realizan. La tarea de cuidar a un enfermo comprende a menudo la apariciéon
de una amplia variedad de problemas de orden fisico, psiquico y socio familiar, los
que componen un auténtico sindrome que es necesario conocer y diagnosticar
tempranamente para prevenir su agravamiento. De igual manera, hay otros
factores que pueden influir en la salud del cuidador y que pueden afectarlo; entre
otros, habran de considerarse su edad, género, parentesco, tiempo de dedicacion
y otras cargas familiares. (Torres y cols., 2012)

La situacion del cuidador implica restricciones en su vida social, en su estado de
salud y ademas perturba su equilibrio personal y familiar, ya que se dafa
gravemente la relaciéon intrafamiliar y hace que el cuidador experimente una
profunda sensacién de soledad. Se puede manifestar como:

e Sintomas depresivos
33




e Cambios de humor, agresiones verbales y expresiones de crueldad.

e Sintomas fisicos como molestias abdominales, mareos, sintomas
cardiovasculares y respiratorios.

e Consumo de alcohol o drogas. (Marco, 2012)

Segun Llibre (2002), los cuidadores pueden ser familiares o particulares cuya
vinculacion con los pacientes puede generarles deterioro personal y emocional, lo
que los convierte en pacientes ocultos, incluso llegan a presentar una serie de
sintomas a los que se les ha denominado como sindrome, carga o estrés del
cuidador, caracterizados por ser un cuadro plurisintomatico que afecta todas las
esferas de la persona y repercute negativamente en su vida tanto objetiva como
subjetivamente.

Esto es que los cuidadores de pacientes con demencia estan sometidos a
esfuerzos fisicos y psiquicos que pueden generar diversas consecuencias como
somatizaciones, cefaleas, agotamiento, descuido de la imagen personal y
abandono ocupacional (Munoz, 1999).

Sin embargo suelen ser mas frecuentes las afecciones psiquicas que se
manifiestan en forma de sintomas nerviosos (Fraga, 2006), depresion y
distanciamiento emocional con el paciente, lo que conduce al empeoramiento de
la calidad de vida del cuidador afectando su relacién social, amistad, intimidad y la
libertad misma (Avila, Garcia y Gaytan, 2010).

Esta situacion se vuelve mas compleja puesto que, para los proximos afios se
espera un aumento del numero de cuidadores. De alli que en la actualidad se
tienda a identificar tempranamente manifestaciones disfuncionales en la salud del
cuidador que alerten sobre su futuro fisico y psicolégico, producto de la
sobrecarga generada por el cuidador. (Avila et. al, 2010)

Hubbell y Hubbell (2002) manifiestan que la provision de cuidados para un
paciente con demencia comporta una serie de exigencias fisicas, mentales,
emocionales, sociales y econdmicas; ademas, representa un desafio para los
cuidadores debido al deterioro cognitivo, conductual y afectivo, asi como al
detrimento progresivo de la funcionalidad que exhibe el paciente. Tales
condiciones hacen que las personas que cuidan a un paciente con demencia se
vean expuestas a alteraciones psicologicas y emocionales, siendo muy frecuente,
entre estas, la depresion.

Todas las personas tienen en algun momento sentimientos negativos que surgeny
desaparecen con el tiempo, pero cuando esos sentimientos cobran una mayor
intensidad y hacen que los cuidadores se sientan totalmente fatigados, que lloren
con frecuencia o que se enojen facilmente con su ser querido o con otras
personas, pueden ser una sefal de advertencia de la depresion. Hay que empezar
a preocuparse por una posible depresion cuando la tristeza y el llanto son
permanentes, o cuando dichos sentimientos negativos desbordan la capacidad de
resistencia de la persona. (Gallagher, Rivera y Zeiss, 1998).
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Los procesos cronicos relacionados con la enfermedad que han derivado de la
pérdida parcial o total de la capacidad del auto cuidado por parte del propio
individuo, generalmente requiere del apoyo de la familia para suplir dichos
cuidados. Esta tarea es llevada a cabo generalmente en el seno de la familia, lo
cual supone un grado elevado de responsabilidad y exigencia; o que a su vez,
conlleva en si misma, una fuente de estrés y malestar emocional por parte del
cuidador principal y de los demas miembros de la familia; siendo las
consecuencias mas graves en la salud fisica y psiquica, como la depresion y los
trastornos psicosomaticos. (Pérez, 2006)

Debido a que la Enfermedad de Huntington es progresiva, es inevitable reconocer
que los miembros no afectados en la familia van a ser los cuidadores primarios y
van a tener que tomar las responsabilidades que antes le competian al enfermo.
Estos cambios pueden producir sentimientos de pérdida, resentimiento, enojo y
desesperacion. Los miembros de la familia pueden culparse unos a otros o
culparse a si mismos. El convertirse en cuidador, trae consigo muchas presiones
en la rutina diaria, como falta de suefio, aislamiento de familiares y amigos,
preocupaciones econdémicas Yy dificultades con la pareja y los hijos. La depresion
puede aparecer y las enfermedades se pueden tornar mas frecuentes. (Pérez,
2006).

Debido a que existe muy poca informacién acerca del cuidador del enfermo de
Huntington y de los trastornos psicosomaticos que pudieran presentar, se
pretende indagar un poco mas con este trabajo, descartando una serie de
hipétesis ligadas a éste tema.
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CAPITULO IV. METODO

Para poder determinar si un cuidador primario sufre de algun nivel de depresion,
se deben realizar algunos procesos metodologicos, como se describen a
continuacion.

4.1 OBJETIVOS

Objetivo General.

e Determinar el grado de depresion que sufren los familiares de los enfermos de
Huntington que asisten a la Asociacion Mexicana para la Enfermedad de
Huntington [LA.P. (AMEH).

Objetivos especificos

e Determinar si existen diferencias significativas de depresion entre hombres vy
mujeres al atender diariamente al familiar enfermo.

e Comprobar si hay una relacién entre el nivel de depresion y el estadio de la
enfermedad.
e Conocer si la depresion es mayor cuando se es el cuidador unico.

4.2 HIPOTESIS

Hipdtesis conceptuales

Existen niveles clinicamente significativos de depresion, en los familiares de
enfermos de Huntington.

Existen mayores grados de depresidbn en mujeres que en hombres
cuidadores de enfermos de Huntington.

Existen mayores niveles de depresién si el enfermo presenta estadios
avanzados de la enfermedad

Hay mayor depresion si es un solo cuidador o cuidadora quien atiende al
enfermo.

Hipotesis de trabajo

Los familiares de los enfermos de Huntington obtendran puntajes mayores
de 17 en el inventario de depresiéon de Beck.

Las mujeres obtendran puntajes significativamente mas altos que los
hombres en el Inventario de Depresién de Beck.
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e Entre mas avanzado sea el nivel del padecimiento del enfermo de
Huntington, se obtendran puntajes mayores a 17 en el inventario de
depresion de Beck.

e Se obtendran puntajes significativamente mas altos en el inventario de
Depresion de Beck, si la responsabilidad del cuidado del enfermo se carga
a una sola persona.

4.3 VARIABLES
Variable Dependiente
e LA DEPRESION

Definicién conceptual:

Es una enfermedad caracterizada por un estado de animo triste, con pérdida
de interés o capacidad para sentir placer que antes lo producian, pérdida de
confianza en si mismo y un sentimiento de inutilidad (DSM-IV-TR, 2002).

Definicidn operacional:

La variable dependiente esta conformada por la puntuacién obtenida en el
Inventario de Depresion de Beck, donde el rango medible es de 0-63 puntos,
la puntuacion aceptada para graduar la intensidad/ severidad es a partir de 17
como se muestra en el siguiente cuadro:

0-10..ciiiii Estado normal
11-16. ., Leve perturbacion del estado de animo
17-20...ccceieeee, Estados de depresion intermitentes.
21-30.cccieeiiinnn Depresion moderada.
31-40...cciiiiiiiies Depresion grave.
40, Depresion extrema.

Variable independiente

e SEXO DEL CUIDADOR
Corresponde al género: Masculino o Femenino.

Definicion operacional:

De acuerdo a la respuesta obtenida en la cédula de Identificacion elaborada ex
profeso.

e GRADO DE AVANCE DE LA ENFERMEDAD

Las etapas pueden variar de una persona a otra, segun la clasificacion de la
capacidad funcional total (Shoulson, 1981)
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Se considera que los enfermos pasan por 5 etapas:

Etapa 1.- 0 a 8 afios de inicio de la enfermedad, donde el paciente
mantiene actividades primarias o0 secundarias teniendo un trabajo
remunerado o voluntario a tiempo parcial y mantiene un nivel de
independencia requiriendo una ayuda minima en actividades de la vida
diaria.

Etapa Il 3 a 13 afios de inicio de la enfermedad, El paciente generalmente
es incapaz de trabajar pero requiere ayuda minima en las funciones
basicas: finanzas, trabajos domésticos, actividades diarias.

Etapa Il 5 a 16 afios del inicio de la enfermedad, el paciente es
completamente incapaz de mantener un empleo y necesita una mayor
ayuda en asuntos financieros, responsabilidades domésticas y en la mayor
parte de las actividades diarias.

Etapa IV 9 a 21 afios del inicio de la enfermedad, el paciente necesita una
gran ayuda en la gestion de sus finanzas en las responsabilidades
domeésticas y en la mayoria de las actividades diarias.

Etapa V 11 a 26 afios del inicio de la enfermedad, el paciente necesita una
gran ayuda en los asuntos financieros, en las responsabilidades domésticas
y en todas las actividades de la vida diaria. Se necesita de los cuidados en
tiempo total de personal especializado.

Etapas de la Enfermedad de Huntington de acuerdo a Lépez y Burguera (2010)

Estadio 1: suele ser una etapa relativamente estable en cuanto a
progresion. Puede presentarse con sintomas neurolégicos o psiquiatricos.
El corea suele ser el sintoma motor mas importante sin llegar a causar
discapacidad. La persona mantiene su actividad diaria y laboral. Pueden
presentarse trastornos psiquiatricos o tendencia impulsiva o agresiva.

Estadio 2: la discapacidad fisica empieza a ser importante: corea,
inestabilidad... aumenta la dependencia para las actividades de la vida
diaria y disminuye la capacidad decisoria y organizativa. La asociacion de
sintomas motores, cada vez mas importantes, junto a la persistencia de los
psiquiatricos, va haciendo cada vez mayor la carga fisica y psicoldégica para
la familia.

Estadio 3: el enfermo entra en una etapa de larga y completa dependencia
de su familia y comienza a deteriorarse y reducirse el entorno social al que
pertenece. Aparecen y persisten trastornos motores graves vy
generalizados, con una discapacidad fisica total. Presenta una total
dependencia de sus cuidadores, en todos los aspectos.
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Definicién operacional:

De acuerdo a la respuesta obtenida en la cédula de Identificacion elaborada ex
profeso.

e UNICO CUIDADOR

No existe una definicion especifica para el término, sin embargo se reconoce
como aquella persona que puede vivir 0 no con el enfermo y lo atiende
alrededor de 8 horas diarias.

Definicion operacional:

De acuerdo a la respuesta obtenida en la cédula de Identificacion elaborada ex
profeso.

4.4 DISENO DE LA INVESTIGACION

Se trata de un disefio expos-facto, descriptivo correlacional.

4.5 MUESTRA

La muestra esta compuesta por 60 familiares de enfermos de Huntington, mayores
de 18 afos que acudan a la AMEH, que acepten contestar el cuestionario.

4.6 INSTRUMENTOS

Escala de Depresion de Beck

El instrumento es un cuestionario de 21 items donde se selecciona la alternativa
de respuesta que mejor refleje la situacion emocional actual. Esta disefiado con
un vocabulario que puede ser comprendido por personas de escolaridad minimo
de quinto grado de primaria. Debe ser administrado en un lugar con suficiente
iluminacion, aire y sin distractores. Su duracién no debe pasar de 15 minutos. El
rango de la puntuacién obtenida es de 0-63. (Méndez, 1995).

Cédula elaborada ex profeso
Se elabora un cuestionario para recabar datos generales del familiar del enfermo
de Huntington, con la finalidad de recabar informacion tal como edad, estado civil,

sexo, integrantes de la familia, estadio del enfermo, etc. para facilitar la
clasificacion de la investigacion.
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4.7 PROCEDIMIENTO

Se solicita autorizacion a la Asociacion Mexicana de la enfermedad de
Huntington |.A.P. para la aplicacion de 60 cédulas de recoleccion de
informacion elaborada ex profeso e inventario de depresion de Beck a los
familiares cuidadores de enfermos de dicha enfermedad que tengan la
disposicion de colaborar con la investigacion.

Tomando en cuenta la informacion recabada de las 60 cédulas se procede a
realizar los analisis de resultados.
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CAPITULO V. ANALISIS DE RESULTADOS

5.1 DESCRIPCION DE LA MUESTRA

La muestra estuvo compuesta por cuidadores de enfermos de Huntington, 30

mujeres y 30 hombres.

Edad de los cuidadores

La media en la muestra de mujeres es de 46 afnos de edad, en cuanto a los
varones, la media es de 52.06 anos de edad

Rango de edad en cuidadores
7
6
5
4
3
2
1
0
16-27 | 27-38 | 38-49 | 49-60 | 60-71 | 71-82 | 82-84
B hombres 4 6 0
H mujeres 4 7 4 1

Grafica 1. Distribuciéon de edad de cuidadores

Se observa que las mujeres suelen fungir como cuidadoras en rangos mas
extensos de edad que los varones, ya que tenemos el caso de una chica de 16
afios de edad que cuida a su madre, asi como una mujer de 82 afios de edad, que
sigue cuidando a sus hijos. En el caso de los hombres los mas jovenes tienen 26

afos de edad, mientras que el que tiene mas edad es un sefior de 80 afios.
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Distribucion de cuidadores por Fase de la enfermedad de Huntington:

Para realizar esta investigacion se tomo en cuenta la clasificacion de las fases de
la enfermedad de Huntington de Lopez y Burguera (2010), dandose la siguiente
distribucion de cuidadores segun la fase en la que se encuentran los enfermos.

(Ver cuadro 1)

Cuidadores | Hombres| Mujeres
fase
del E.H.
fase | 6 8
fase ll 6 9
fase lll 18 13

Cuadro 1

De acuerdo a la grafica 2, se puede observar que la cantidad de cuidadores que
atienden enfermos que se encuentran en la fases | son de 10% en varones y del
13.3% en mujeres, los cuidadores varones que atienden a enfermos que se
encuentran en la fase Il son 10% en varones, mientras que los que son atendidos
por mujeres son de 15%, los enfermos que se encuentran en la fase Ill, son 30%
atendidos por varones, los que son atendidos por mujeres alcanzan el total de

21.6%.

Distribucion de la muestra por fase

de la E.H.
20
15
10
5
0
fase | fase ll fase lll
B Hombres 6 6 18
B Mujeres 8 9 13

Grafica 2. Distribucion de la muestra de cuidadores por fase del enfermo Huntington.
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Cantidad de cuidadores por enfermo de Huntington.

En la grafica 3 se representaron los resultados de las encuestas realizadas, donde
se aprecia que de los 30 cuidadores varones de la muestra, el 50% son unicos,
mientras que el otro 50% cuenta con ayuda de una o mas personas en la atencion
del familiar enfermo, sin embargo en el caso de las mujeres cuidadoras se observa
que de las 30 encuestadas, 18 fungen como cuidadoras unicas, lo que
corresponde al 60% contra el 40% que corresponde a las 12 cuidadoras que
tienen ayuda de otras personas.

Distribucion de la muestra por
cantidad de cuidadores

M cuid_unico

M varios cuid

hombre

mujer

Graéfica 3. Distribucion por cantidad de cuidadores por enfermo de Huntington

Resultados del Inventario de Depresion de Beck

De los 60 Inventarios de Depresion de Beck aplicados, solo 22 arrojaron puntajes
arriba de 17, considerado como punto de corte para depresion, lo que significa que
solo el 36.6% de la muestra sufre de algun grado de depresion.

El Inventario de Depresion de Beck establece los puntajes de depresion de la
siguiente manera:

0-10 Estado Normal

11-16 Leve perturbacion del estado de animo
17-20 Estados de Depresion Intermitente
21-30 Depresion moderada

31-40 Depresion Grave

+40 Depresion Extrema

Tabla 1. Distribucion de puntajes en la Escala de Depresion de Beck
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Puntajes obtenidos en la Escala de
Depresion de Beck
20
15
10
5
0
0-10 11-16 17-20 21-30 31 amas
B hombre 17 6 4 2 1
B mujer 12 3 4 8 3

Grafica 4. Distribucion por puntaje de los cuidadores obtenido en la E.D.B.

Como puede apreciarse en la grafica 4, la cantidad de mujeres que obtuvieron
puntajes significativos de depresion son 15, mientras que los varones son 7, esto
representa el 26.78% de la poblacién de cuidadoras contra el 12.5% de la
poblacion de cuidadores.
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5.2 PRUEBAS DE HIPOTESIS

Con el fin de lograr los objetivos planeados al inicio de esta Tesis, se vacié la
informacion obtenida mediante los cuestionarios en el software SPSS 19
Estadistica profesional, para su analisis e interpretacion, se compararon
resultados entre las dos muestras, mediante diferentes pruebas estadisticas
para muestras independientes, logrando los siguientes resultados.

- Existen niveles clinicamente significativos de depresion, en los
familiares de enfermos de Huntington.

Se rechaza la hipotesis ya que en la prueba de comparacion “T” no se
encontraron puntajes significativos de depresién, lo que representa que los
familiares de enfermos de Huntington no exponen altos grados de depresion.
Ver Tabla 2. Y grafica 4

Estadisticos de grupo

puntaje_dep N Media Desviacion tip. Error tip. de la
media
1-10 28 1.61 497 .094
genero
11-16 10 1.60 516 163
Prueba de muestras independientes
Prueba de Prueba T para la igualdad de medias
Levene para la
igualdad de
varianzas
F Sig. t gl Sig. Diferenci| Error tip. de 95% Intervalo de
(bilateral) ade la diferencia confianza para la
medias diferencia
Inferior Superior
Se han
asumido
. .006 .940 .039 36 .969 .007 -.368 .382
varianza
s iguales
genero No se
han
asumido .038] 15.388 .970 .007 -.394 408
varianza
s iguales

Tabla 2. Relacién entre puntajes de Depresion y muestra
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- Existen mayores grados de depresion en mujeres que en hombres
cuidadores de enfermos de Huntington.

Se rechaza la hipétesis ya que la prueba comparativa “T” no arrojo resultados
significativos para afirmarla (ver tabla 3)

Prueba de muestras independientes

Prueba de Levene Prueba T para la igualdad de medias
para la igualdad de
varianzas
F Sig. t gl Sig. Diferencia | Errortip. | 95% Intervalo de
(bilateral) | de medias dela confianza para la
diferencia diferencia
Inferior | Superior
Se han
asumido
] .006 .940 .039 36 .969 .007 .185 -.368 .382
varianzas
iguales
genero
No se han
asumido
] .038| 15.388 .970 .007 .188 -.394 408
varianzas
iguales

Tabla 3. Comparacion de puntaje obtenido en la E.D.B. por género

En la tabla 3, no se muestran puntajes significativos, lo que nos indica que no
existe diferencia de genero para que se presente o no, algun grado de
depresion en los cuidadores de enfermos de Huntington, sin embargo se
encontré que hay una diferencia entre las variables de género, ya que los 22
cuidadores deprimidos, 15 son mujeres, lo que demuestra que las mujeres se
deprimen mas que los varones. (Ver grafica 4).
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Existen mayores niveles de depresion si el enfermo presenta estadios
avanzados de la enfermedad.

Se rechaza la hipotesis, ya que en la prueba X2 no se encontrd un contraste
significativo entre las variables, lo que expresa que no es determinante que el
enfermo se encuentre en una etapa avanzada, para que el cuidador se
deprima.

faseenf puntaje_dep
N observado N esperado Residual N observado N esperado Residual
I 14 20.0 -6.0 1-10 28 12.0 16.0
Il 15 20.0 -5.0 11-16 10 12.0 -2.0
I 31 20.0 11.0 17-20 8 12.0 -4.0
Total 60 21-30 10 12.0 -2.0
31-42 4 12.0 -8.0
Total 60
Estadisticos de contraste
faseenf puntaje dep

Chi-cuadrado 9.100° 28.667°

gl 2 4

Sig. asintét. .011 .000

a. 0 casillas (.0%) tienen frecuencias esperadas menores que 5. La frecuencia de casilla esperada minima

es 20.0. b. 0 casillas (.0%) tienen frecuencias esperadas menores que 5. La frecuencia de casilla esperada

minima es 12.0.

Tabla 4. Contraste de puntaje obtenido en la E.D.B. por etapa de la enfermedad.

En el cuadro 2 se muestra que con el enfermo en la Fase |, hay 5 mujeres
deprimidas y 1 varoén; con el enfermo en la Fase I, hay 5 mujeres deprimidas y
1 varén; con el enfermo en la Fase lll, aparecen 5 mujeres y 5 varones con
puntajes de depresion.

CUIDADORES FASE | FASE Il FASE Il
HOMBRES 1 1 5
MUJERES 5 5 5

Cuadro 2
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En la grafica 5 se muestra la distribucion de cuidadores con depresién en las
diferentes etapas de la enfermedad de Huntington.

Cantidad de Cuidadores con
Puntajes significativos EDB
o
g . 6
®w T
5 o 4
£7%
5 0
a | I} 11 | Il 1
masc masc masc feme feme feme
ulino ulino ulino nino nino nino
B Puntaje significativo 1 1 5 5 5 5

Gréfica 5. Diferencia de puntaje obtenido en la E.D.B. por género y fase de la E.H.

- Hay mayor depresion si es un solo cuidador o cuidadora quien atiende
al enfermo.

Se rechaza la hipétesis, debido a que en la prueba X? no se encontré una
relacion significativa entre las variables, lo que constituye que el hecho de ser
cuidador(a) unico(a) o tener ayuda de otras personas no es determinante para
que se dé o no la depresidén. (Ver tabla 4) (Ver cuadro 3)

puntaje_dep
N observado N esperado Residual
1-10 28 12.0 16.0 unic_cuidad
11-16 10 120 20 N observado N esperado Residual
17-20 8 12.0 -4.0 si 33 30.0 3.0
21-30 10 12.0 2.0 no 27 30.0 -3.0
31-42 4 12.0 -8.0 Total 60
Total 60
Estadisticos de contraste
puntaje_dep unic cuidad

Chi-cuadrado 28.667° .600°

gl 4 1

Sig. asintot. .000 439

a. 0 casillas (.0%) tienen frecuencias esperadas menores que 5. La frecuencia de casilla esperada minima es 12.0.

b. 0 casillas (.0%) tienen frecuencias esperadas menores que 5. La frecuencia de casilla esperada

minima es 30.0.

Tabla 4 Relacion entre numero de cuidadores y depresion.
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GENERO UNICO PUNTAIJE EDB
CuUID. MAYOR A 17
MASCULINO 15 3
FEMENINO 18 9
Cuadro 3

GENERO VARIOS PUNTAIJE EDB
CUID. MAYOR A 17

MASCULINO 15 4

FEMENINO 12 6

Como se puede observar en el cuadro 3, del 50 % de varones cuidadores unicos,
solo 3 presentaron puntajes mayores a 17 en la EDB, lo que significa que solo el

10% de la muestra, presentan algun grado de depresion.

Por otro lado, del 50 % de los varones que reciben apoyo para atender a sus
familiares enfermos, 4 presentan puntajes arriba de 17 en la EDB, lo que
representa que el 14% de la muestra presenta algun grado de depresion.

Asi mismo se puede observar que del 60% de mujeres que fungen como
cuidadoras unicas, 9 presentan puntajes mayores de 17 en la EDB, lo que significa
que el 30% presentan algun grado de depresién, sin embargo del 40% de mujeres
que reciben ayuda para atender a sus pacientes enfermos, 6 presentan puntajes
mayores de 17 en la EDB, lo que significa que el 20% presentan algun grado de

depresion.
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CAPITULO VI. DISCUSION

La enfermedad de Huntington es por demas confusa ya que trae consigo una gran
variedad de cambios tanto fisicos, mentales y emocionales, algunos son mas
complicados que otros y hasta el dia de hoy los cuidadores primarios han tenido
que improvisar en cuanto a la atencién y cuidados que su paciente requiere.

Hay algunos casos de familias donde existen mas de un enfermo de Huntington y
una sola persona para atender y sostener econémicamente a la familia, existen
otros donde los miembros de la familia sanos se apoyan para atender al paciente y
la manutencion, sin embargo en ambos casos la situacion es desgastante y
frustrante, ya que el enfermo puede vivir hasta 12 afios en completa dependencia,
lo que podria desencadenar alteraciones emocionales en los cuidadores.

En esta investigacion se consideraron los objetivos planteados, como
determinantes para encontrar diferencias significativas entre los géneros de los
cuidadores enfermos de Huntington y su relacién con las diversas circunstancias
al atender al enfermo, para presentar algun grado de depresion.

Los autores consultados, manifiestan que los cuidadores sufren distintos grados
de depresion como respuesta afectiva a las demandas del enfermo (Laserna
1997), ademas de otras afecciones psiquicas como distanciamiento emocional con
el paciente (Avila, Garcia y Gaytan 2010), por su parte Gonzalez et al 2004
manifiestan que éstas alteraciones emocionales se pueden manifestar en
alteraciones de la conducta, caracter y perturbaciones psicosomaticas.

De acuerdo con las referencias, se esperaba que las pruebas y calculos
estadisticos afirmaran las hipétesis planteadas, sin embargo, fue lo contrario, lo
que plantea una nueva interrogante, ¢qué factores determinan que la muestra de
cuidadores primarios usados en esta investigacion supere las condiciones
emocionales dificiles y evite que caiga en un estado de depresion?

Para poder tener una respuesta se tuvo que revisar las cedulas de identificacion,
relacionar las respuestas y hacer un comparativo con las entrevistas realizadas y
asi poder sacar una conclusion estimada sobre la dinamica familiar y el estado
emocional de la misma.

Como era de esperarse, cada familia tiene su propia forma de sobrellevarse y
entenderse, sin embargo todas tuvieron un factor en comun, la Asociacion
Mexicana de la Enfermedad de Huntington I.LA.P. (AMEH), esta claro que cada una
de estas familias pertenece a la organizacion y que recibe de alguna forma los
servicios asistenciales que ofrecen, ya sea de manera directa al enfermo o
indirecta por medio del familiar.

Dicha organizacion es un apoyo para los familiares cuidadores ya que a ellos les
ofrece los siguientes beneficios:

- Centro de Atencion Diurno, lo que permite que los enfermos que presentan
las primeras etapas de la enfermedad asistan a recibir terapias, este
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servicio le permite al cuidador, realizar diversas actividades durante la
mafana sin preocupaciones de atender al enfermo.

- Grupos de apoyo Psicologico, donde el familiar cuidador puede externar
sus inquietudes y apoyarse con los demas miembros del grupo.

- Platicas informativas, donde un especialista expone temas relevantes que
les instruye respecto a la enfermedad de Huntington y su manejo.

- Visitas domiciliarias, donde miembros de la organizacion visitan al familiar y
al paciente, llevandoles medicamentos, pafales, despensa, médico,
terapeutas, etc.

- Atencion via telefonica, cuando un familiar se siente agobiado, tiene la
facilidad de ser atendido por cualquier miembro de la Asociacion y
escucharlo.

Estos servicios que ofrece la AMEH al parecer logran que el cuidador se sienta
acompanado y apoyado, lo que de algun modo evita que los sentimientos
negativos se conviertan en depresion.

Algunos casos de cuidadores de otro tipo de enfermedades como Parkinson y
Alzheimer, que no acuden a ningun tipo de agrupacion de apoyo psicoldgico,
suelen presentar cuadros severos de ansiedad y depresion, como menciona
Laserna (1997), Avila et.al. (2010), y con la propia experiencia al charlar con
personas que se encuentran en esa situacion.

Como mencionaba Rascon et. Al (1997), que un cuidador tiende a deprimirse mas
mientras mas grave sea el estado de demencia del enfermo, en esta investigacion
se esperaba que eso ocurriera, ya que de acuerdo a la fase de la enfermedad, el
cuidado del enfermo va tornandose mas dificil, ya que pierden mas capacidades,
sobre todo la de comunicacion y discernimiento, sin embargo los cuidadores
aprenden a sobrellevar esa condicién presentando esporadicamente episodios
leves de depresion, los cuales son superados en poco tiempo.

Se puede argumentar que debido a que la cultura en la que vivimos, donde la
convivencia y reuniones sociales forman parte de la vivencia diaria nos da la pauta
para poder hablar abiertamente de situaciones que nos ocurren, aunque en
muchas ocasiones el oyente no comprenda lo que atravesamos, el simple hecho
de habernos desahogado nos libera de algun tipo de ansiedad y culpabilidad.

Cuando la retroalimentaciéon se da con personas que se encuentran en la misma
situacion, la sinergia que se crea es mas productiva, ya que se tiene la certeza de
que hablan con conocimiento de causa, empatizando con los demas y generando
un cambio positivo.

Los beneficios de estos grupos responden a dos claves de éxito. Una, la
composicién del grupo; al estar constituidos por personas con comunalidades
(mismas preocupaciones sobre su situacidn, necesidad de estrategias para
resolver conflictos, etc.) facilitan la identificacion de los individuos con el grupo
(Diaz y Ferri, 2002) y les hace unirse para mejorar el control y dominio de la
realidad, mantener la autoestima y obtener informacién y consejo (Martinez-
Taboada, 1996). Vega y de Dios (2016)
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CAPITULO VII. SUGERENCIAS Y LIMITACIONES.

Es importante tomar en cuenta que la muestra usada en esta investigacion es muy
pequena, ademas de que todas las personas estudiadas pertenecen a la
Asociacion Mexicana de la Enfermedad de Huntington I.A.P.

Se puede concluir que dicha muestra obtuvo ese resultado ya que disfrutan de los
beneficios que ofrece dicha Asociacion ya sea directa o indirectamente.

Se sugiere que se amplie la investigacion a través de otros organismos que
trabajen con enfermos de Huntington (Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, IMSS, ISSSTE, sector salud).

Se sugiere se realicen investigaciones con pacientes que no acuden a ningun tipo
de apoyo.

Se sugiere que se estudien otras alteraciones emocionales para poder determinar
el tipo de ayuda que requerira el cuidador.
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ANEXOS



CEDULA DE IDENTIFICACION



Cedula de identificacion

Lea cada punto con atencion y responda lo mas sincero posible.

Nombre edad
Edo (Ensu caso)
Sexo F civil NGm. de hijos
Escolaridad Ocupacion
Su casa es: Propia Rentada Familiar otra . )
especifique:
Vive en la misma casa Por qué?
del enfermo? que:
Nombre del familiar enfermo:
Edad Tiempo de diagnostico de la
enfermedad

Parentesco Cuantgs integran

la familia?
con el

(padre, madre,
enfermo

hermanos)
Cuenta con servicio médico? Sl NO Cual?
Cuenj[a pon’?algun ingreso S| NO Cual?
econémico?
El enfermo es Si No En su caso:
auténomo? Quien lo cuida?
Usted se ha hecho la prueba de diagndstico? Sl NO Porque

Alguien mas de la familia esta diagnosticado o presenta

sintomas?




ESCALA DE DEPRESION DE BECK



Inventario de Depresion de Beck.

En este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor, lea con
atencion cada una. A continuacion, sefiale cual de las afirmaciones de cada grupo
describe mejor como se ha sentido durante esta ultima semana, incluido en el dia
de hoy. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmaciéon que considere
aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de leer todas las afirmaciones

dentro de cada grupo antes de efectuar la eleccién, (se puntuara 0-1-2-3).

1).

OO0 O OO OO OO0 OO

OO OO

(0 I I I A

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.

No me siento especialmente desanimado respecto al futuro.

Me siento desanimado respecto al futuro.

Siento que no tengo que esperar nada.

Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran.

No me siento fracasado.

Creo que he fracasado mas que la mayoria de las personas.
Cuando miro hacia atras, solo veo fracaso tras fracaso.

Me siento una persona totalmente fracasada.

Las cosas me satisfacen tanto como antes.

No disfruto de las cosas tanto como antes.

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

No me siento especialmente culpable.

Me siento culpable en bastantes ocasiones.

Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones.
Me siento culpable constantemente.



OO0 OO OO0 OO OO0 O

OO OO

10) .

I R N

11) .

(0 I T I A

No creo que esté siendo castigado.

Me siento como si fuese a ser castigado.
Espero ser castigado.

Siento que estoy siendo castigado.

No estoy decepcionado de mi mismo.
Estoy decepcionado de mi mismo.
Me da verguenza de mi mismo.

Me detesto.

No me considero peor que cualquier otro.

Me autocritico por mis debilidades o por mis errores.
Continuamente me culpo por mis faltas.

Me culpo por todo lo malo que sucede.

No tengo ningun pensamiento de suicidio.

A veces pienso en suicidarme, pero no lo cometeria.
Desearia suicidarme.

Me suicidaria si tuviese la oportunidad.

No lloro mas de lo que solia llorar.
Ahora lloro mas que antes.
Lloro continuamente.

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

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) .

I R N

13) .

(I I I I R

] I ol

15) .

[ I R I A

16) .

1 I O

17) .

I R N A

No he perdido el interés por los demas.

Estoy menos interesado en los demas que antes.

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

Tomo decisiones mas o menos como siempre he hecho.
Evito tomar decisiones mas que antes.

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

No creo tener peor aspecto que antes.
Me temo que ahora parezco mas viejo o poco atractivo.

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

Creo que tengo un aspecto horrible.

Trabajo igual que antes.

Me cuesta un esfuerzo extra comenzar a hacer algo.
Tengo que obligarme mucho para hacer algo.

No puedo hacer nada en absoluto.

Duermo tan bien como siempre.
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 volverme a
dormir.

No me siento mas cansado de lo normal.
Me canso mas facilmente que antes.

Me canso en cuanto hago cualquier cosa.
Estoy demasiado cansado para hacer nada.



18) .

(I I I I R

19) .

N O o O R O

20) .

1 ]

21) .

I R N A

Mi apetito no ha disminuido.

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

He perdido completamente el apetito.

Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada.
He perdido mas de 2 kilos y medio.

He perdido mas de 4 kilos.

He perdido mas de 7 kilos.

Estoy a dieta para adelgazar SI/NO.

No estoy preocupado por mi salud mas de lo normal.

Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias, malestar
de estbmago o estrefimiento.

Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar algo
mas.

Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar
en cualquier cosa.

No he observado ningun cambio reciente en mi interés.
Estoy menos interesado por el sexo que antes.

Estoy mucho menos interesado por el sexo.

He perdido totalmente mi interés por el sexo.
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