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Resumen

Objetivo: Elaborar una propuesta de intervencion
fisioterapéutica que sirva como una guia de practica
clinica para las personas con enfermedad de
Huntington (EH), con los aspectos primordiales que
se deben de considerar como parte de un programa de
rehabilitacion en el hogar, enfocado en el manejo de

las distintas alteraciones motoras y la prevencién de

caidas.
Materiales y Métodos: Se realizé una
caracterizaciéon clinica y sociodemografica de

diez personas con EH. Se utilizé inicialmente una
anamnesis general y ademds se emplearon diversas
escalas utilizadas a nivel internacional para la
valoracion de esta enfermedad.
Resultados y Discusién: La  propuesta de
intervencion fisioterapéutica se basa en los resultados
obtenidos de las evaluaciones realizadas en la poblacion
estudiada, asi como en la evidencia cientifica obtenida

a partir de la revision bibliografica.

Es dificil conocer con precision la forma en la
que se comportard la enfermedad en un paciente dado;
por ende, también el grado de discapacidad que vaya a
desarrollar la persona. Por lo anterior, el programa de
rehabilitacién debe ir acompanado de una evaluacién
peridédica, la cual permita la modificaciéon de los
objetivos y metas establecidas en relacion con la

evolucion de cada individuo.

Abstract

Objective: To elaborate a physiotherapeutic
intervention plan, which works as a clinical practice
guide for patients with Huntington’s disease (HD),
where the main aspects of a home-rehabilitation
program can be found, regarding the management of

motor impairments and fall prevention.

and Methods: A

sociodemographic characterization of 10 patients

Materials clinical and
with HD was carried out. An anamnesis and different

international scales for HD evaluation were utilized.

Results and Discussion: The physiotherapeutic
intervention plan for the main motor impairments of
patients with HD is based on the results obtained from
the evaluation of the population under study and the

scientific evidence from the bibliographic references.

It is difficult to precisely know the way the disease
will behave and, consequently, the grade of disability
the person will develop. This is the ground why
rehabilitation programs must be done together with
a periodic clinical assessment, which allows goals

modifications according to the individual evolution.

The physiotherapeutic intervention for patients
with  HD must be focused in maintenance of
functionality and independence, improvement of the
aerobic capacity, coordination, balance, flexibility,
muscle strength and resistance, reduction of the risk of

falls and evaluation of assistive devices.
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La intervencién fisioterapéutica debe enfocarse
en mantener el mayor nivel de funcionalidad e
independencia posibles, mejorar la capacidad
aerdbica, coordinacidn, equilibrio, flexibilidad, fuerza
y resistencia muscular, minimizar el riesgo de caidas y

valorar el uso de ayudas biomecdnicas.

Conclusion: La intervencion fisioterapéutica
en la EH debe de realizarse de acuerdo con su etapa
de evolucién clinica. Deben tomarse en cuenta
las condiciones particulares y las necesidades
de cada sujeto, con el propésito fundamental de
mejorar la calidad de vida, especialmente mediante
el mantenimiento de la capacidad funcional e

independencia.

Palabras clave: Enfermedad de Huntington,

terapia fisica, propuesta fisioterapéutica en el hogar.

Conclusion: The physiotherapeutic intervention
in HD must be done according to the clinical stage.
Particular conditions and needs of each person must be
weighted, with the fundamental goal of improving the
quality of life, especially through the maintenance of
the functional capacity and independence.

Keywords: disease,

Huntington’s physical

therapy, home-based physiotherapy.
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Introduccion

La enfermedad de Huntington (EH),
descrita por primera vez en detalle por
George Huntington en 1872, es el trastorno
neurolégico monogénico mas comun de los
paises desarrollados, con una prevalencia en
la poblacién caucdsica (oeste de Europa) de
10.6-13.7 casos por cada 100 000 habitantes.!

Esta enfermedad se caracterizada por
trastornos del movimiento (principalmente
corea, atetosis, coreoatetosis, distonia o
parkinsonismo), deterioro cognitivo y
sintomas neuropsiquidtricos, dentro de los
cuales se incluyen depresion, irritabilidad
y apatia. La pérdida neuronal progresiva de
células dentro del circuito corteza-estriado-
tdlamo-corteza, principalmente en el cuerpo
estriado (nucleo caudado y putamen),
produce las manifestaciones clinicas. °

La EH se transmite por herencia
autosémica dominante, por lo que existe un
50% de posibilidades para cada individuo de

heredarla. Especificamente, se produce un
defecto en el brazo corto del cromosoma 4 que
se asocia con una expansion del trinucleétido
CAG (Citosina-Adenina-Guanina) en el gen
HTT (anteriormente denominado IT-15). Las
expansiones son traducidas en un segmento
de poliglutamina en la proteina que ha sido
llamada huntingtina. Esta proteina exhibe
propiedades toxicas que causan disfuncién
y muerte neuronal, sobre todo a nivel del
cuerpo estriado y la corteza cerebral .>-¢

La edad promedio de inicio de la EH
estd alrededor de los 45 anos (forma clasica),
pero puede presentarse tanto en jovenes
como en adultos mayores. La duracién media
de la enfermedad es de 18 afios, desde el
diagnéstico hasta el fallecimiento.’

El tratamiento de los pacientes con
enfermedades neurodegenerativas, como la
EH, se ha enfatizado en intervenciones de
tipo farmacolégico. Desde el punto de vista
del paciente, las alteraciones motoras de la
EH son una de las causas que genera mayor
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discapacidad y que repercute de forma mas
preocupante en la funcionalidad de la persona
afectada. ®

De hecho, el tratamiento farmacoldgico
mejora en diversos grados algunos de los
signos y sintomas motores de la enfermedad;
cabe mencionar que gran parte de la
investigacion cientifica ha sido dirigida a
este tipo de manifestaciones. Sin embargo,
existe evidencia que respalda la utilizacion
de estrategias de rehabilitacion en pacientes
con EH, lo cual subraya la importancia que
tiene el abordaje interdisciplinario de esta
enfermedad. En muchos casos, se puede
demostrar un incremento de la funcionalidad
y el desempefio motor de los pacientes,
posterior a la aplicacion de este tipo de
programas de rehabilitacion. *'7 Asimismo,
la terapia fisica (TF) puede realizar un
importante aporte en el manejo de muchos
sintomas cognitivos y psiquidtricos. '8!

La atencion médica por si sola no
abarca todo el apoyo necesario para
este complejo grupo de enfermos. El
abordaje interdisciplinario, que combina el
tratamiento farmacoldgico con estrategias
de rehabilitacion, puede ayudar a modificar
trascendentalmente la forma en que los
pacientes y sus familias le hacen frente a
la enfermedad, principalmente al prevenir
lesiones y al fomentar la independencia y
seguridad, lo que mejora la calidad de vida
del paciente. '

De acuerdo con la evolucion clinica, la
EH se divide en etapas premanifiesta, inicial,
media y final. De cada etapa dependen las
distintas intervenciones fisioterapéuticas que
se deben llevar a cabo, las cuales a su vez, se
caracterizan por ser preventivas, restaurativas
y/o compensatorias. LLos objetivos principales
del tratamiento fisioterapéutico consisten en
la mejoria de la funcién fisica del individuo,

asi como buscar el bienestar psicoldgico,
emocional y social. *

En el presente trabajo se emplearon
diversas escalas para la valoracion de la
EH, se realiz6 una caracterizacién clinica
de cada paciente y se elaboré una propuesta
de intervencion fisioterapéutica para esta
enfermedad. Al final, se exponen los
componentes principales que se deben de
tomar en cuenta al ejecutar un programa de
rehabilitacion en el hogar, fundamentalmente
en lo que respecta al manejo de las principales
alteraciones motoras y la prevencion de
caidas.

Materiales y Métodos

Este es un estudio de tipo descriptivo,
con un enfoque cuantitativo y un disefio
observacional transeccional. La poblacion
que participo en el estudio estuvo compuesta
por 10 individuos con EH, residentes de la
gran darea metropolitana (GAM) del Valle
Central de Costa Rica, asi como del canton
de Turrialba, en la provincia de Cartago.

Se incluyeron todos aquellos pacientes
con diagndstico molecular de EH realizado
en el Instituto de Investigaciones en Salud
(INISA), de la Universidad de Costa Rica
(UCR), quienes se encontraban en las
etapas premanifiesta, inicial y media de la
enfermedad.

Se excluyeron del estudio los participantes
que obtuvieron un puntaje menor de 23
puntos en el Mini Examen del Estado Mental,
ya que éste corresponde al punto de corte
para demencia, condiciéon que dificultaria el
seguimiento de instrucciones en el momento
de llevar a cabo la anamnesis y las distintas
pruebas aplicadas.

Por otra parte, aquellos sujetos que

Neuroeje 28 (1) Enero - Junio 2015, ISSN-1011-5684



manifestaron durante la evaluacién signos

o sintomas psiquidtricos, tales como
abulia, alucinaciones, apatia, astenia,
comportamiento  antisocial o  suicida,

irritabilidad, paranoia y cualquier otro similar,
de acuerdo con el juicio del evaluador, fueron
también excluidos.

Otros diagndsticos neurolégicos cronicos,
tales como enfermedad de Alzheimer, ictus,
epilepsia, esclerosis lateral amiotrofica,
esclerosis multiple; los trastornos mecédnicos
como hernias discales o secuelas de trauma
craneoencefalico y los tumores del sistema
nervioso fueron usados como criterios de
exclusion.

Técnicas e instrumentos de
recoleccion de datos

Inicialmente, los pacientes incluidos
fueron invitados a participar de una entrevista
telefonica, en donde se les comunico acerca
de las caracteristicas y la metodologia del
estudio. Aquellas personas que accedieron,
fueron visitadas en su domicilio. De esta
forma, se les ampli6 la descripcion del
estudio y se les entregd el consentimiento
informado aprobado por el Comité Etico
Cientifico (CEC) de la UCR, para que lo
firmasen si estaban de acuerdo en participar.
Seguidamente, se realiz6 la evaluacion
cognitiva y se recolectd la informacién
correspondiente.

Para caracterizar a la poblacion en estudio,
se utilizd una anamnesis estandar, con la cual
se recolectaron los siguientes datos de cada
participante: iniciales, edad, sexo, fecha de
nacimiento, escolaridad, tiempo de evolucién
de la enfermedad, medicamentos utilizados,
historial de caidas, utilizacién de ayudas
biomecdnicas, antecedentes  personales
patoldgicos, antecedentes familiares
patolégicos y estilos de vida.

Ademas, se emplearon las escalas para
la valoracién de la EH recomendadas por
la EHDN-PWG (European Huntington’s
Disease Network, Physiotherapy Working
Group), que se explican a continuacién.”
Las valoraciones se llevaron a cabo en los
hogares de cada uno de los participantes.
La informacidn se recolecté en un momento
Unico y no se ejecutaron procedimientos que
pudieran cambiar las situaciones cotidianas
a las que se enfrentaban diariamente los
participantes.

Las escalas aplicadas fueron:

- Escala  Unificada para evaluar Ia
Enfermedad de Huntington (UHDRS).
Esta es la escala mas precisa que se utiliza
para evaluar las caracteristicas clinicas
de la EH. Se encuentra dividida en cuatro
partes: funcién motora, funcién cognitiva,
anormalidades del comportamiento y
capacidad funcional.

- Cuestionario Short Form-36 (SF-36): se
utiliza para medir la calidad de vida y las
restricciones en la participacion.

- Escala de evaluacion del balance y la
marcha de Tinetti: para conocer el riesgo
de caidas.

- Examen manual muscular (EMM): permite
una exploracion manual de la fuerza
muscular.

- Mini Examen del Estado Mental: es una
prueba que valora el estado cognitivo.

Posteriormente, se diseiié una propuesta
de intervencion fisioterapéutica dirigida a
terapeutas fisicos, que describe un método
de evaluacion pertinente y expone los
componentes principales que se deben de
tomar en cuenta al ejecutar un programa de
rehabilitacion en el hogar, especialmente en
lo que respecta al manejo de las distintas
alteraciones motoras y la prevencion de
caidas en las personas con la EH.
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La guia fue revisada y avalada por un
panel de seis expertos (tres fisioterapeutas,
dos médicos fisiatras y un neurdlogo) en
el manejo de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas.

La revision de la propuesta por los
expertos fue guiada de acuerdo con la
Metodologia para la elaboracion de guias de
atencion y protocolos de la Caja Costarricense
del Seguro Social (CCSS).*

Resultados

* Caracterizacion clinica y
sociodemografica

Como se expone en la Tabla 1, se valor6
una poblacién total de diez individuos con
EH, cinco mujeres y cinco varones, todos de
nacionalidad costarricense, pertenecientes
a ocho diferentes familias. Cuatro de
los pacientes se encontraban en la etapa
premanifiesta de la enfermedad, uno en fase
inicial y cinco en estadio medio, de acuerdo
con la Escala de Capacidad Funcional Total
(TFC). La edad media de inicio de los
primeros signos y sintomas a nivel motor
fue de 43 afos. El promedio del tiempo de
evolucién de la EH en la poblacion estudiada
se ubicé en 5.3 afios.

Individuo | Familia | Sexo | Edad | Estadocivil | Lugar deresidencia | Edad de inicio (aiios) Etapadela

(aios) enfermedad
HDVII MR
HDX 1 M| H
HDXII ] F oD
HDXII ] Fo
HDIV bR %
HDXI oM 4

(canton)

San José Asintomitico Premanifiesta

San Pablo

Soltero
Casado
Casada

Asintomitico Premanifesta

Turrialba Asintomdtico Premanifiesta

Soltera Turrialba Asintomtico Premanifiesta

San José 4
Turrialba 3§

Tnicial

Media

Divorciada

Casado

HDXIV oM s
HDVI 0 Foa
HDV T M| 4
HDIl § Pl oo

Media
Media

Casado Cartago 4

Union ibre Desamparados 3

San Jose 4 Media

San José 60

Soltero

Soltera Media

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la poblaciéon
con EH de la GAM de Costa Rica, en el periodo
comprendido entre mayo y noviembre del 2013.

Como parte de la anamnesis se les
pregunté a cada uno de los sujetos cuales
eran los farmacos que se encontraban
utilizando en el periodo en el que se llevo
a cabo la evaluacidén; los mas utilizados
fueron los antidepresivos (principalmente
los inhibidores selectivos de la recaptura de
serotonina), que estaban siendo aplicados
en cualquiera de las etapas vistas de la
enfermedad.

Por otra parte, inicamente los individuos
en la etapa media comentaron haber
experimentado una o mas caidas durante el
ultimo afo y ninguno de ellos indicé haber
sufrido complicaciones a causa de ellas. Cabe
destacar que solamente un sujeto, en etapa
media, refiri6 el uso de ayuda mecénica,
especificamente la de una silla de ruedas.

* Comportamiento

Existe una gran variabilidad de sintomas
psiquidtricos de acuerdo con la etapa de
la EH. Esto se puede cuantificar a través
de la Escala Unificada para evaluar la
Enfermedad de Huntington (UHDRS, por sus
siglas en inglés). En los pacientes en etapa
premanifiesta la tristeza, el mal humor, la baja
autoestima, la ansiedad y la conducta irritable
fueron los trastornos mds frecuentemente
encontrados. En la etapa inicial, los sintomas
mds importantes indicados fueron aquellos
relacionados con la ansiedad y cambios
en la conducta habitual. En los individuos
de evolucion media, los resultados fueron
bastante diversos, desde baja autoestima,
ansiedad y un comportamiento irritable
severo y presente la mayor parte del tiempo,
hasta pensamientos suicidas, comportamiento
agresivo, compulsiones y alucinaciones, en
forma ocasional.
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¢ Calidad de vida

Con el objetivo de llevar a cabo una
medicion acerca de la calidad de vida de
los participantes, se utilizo el Cuestionario
Short Form-36 (SF-36), el cual reveld en
algunos de los pacientes una afectacion en su
bienestar emocional, asi como limitaciones
en sus actividades a causa de ella.

En el caso de los individuos en las etapas
premanifiesta e inicial, los mejores puntajes
se alcanzaron en funcionalidad y salud
fisica, asi como el funcionamiento social.
En contraste, las menores puntuaciones se
obtuvieron en las limitaciones por problemas
emocionales.

Para las personas en la etapa media, las
calificaciones relacionadas con la salud fisica
y mental fueron bajas, aunque homogéneas
entre si. Lo anterior podria estar relacionado
con un mayor deterioro motor, cognitivo
y psiquidtrico, propio de esta fase de
evolucioén de la enfermedad. Esto coincide
con lo expuesto por Ho y Hocaoglu ® quienes
mencionan que la etapa moderada de la EH,
desde la perspectiva de los pacientes, aparenta
ser un periodo de estabilidad en el esquema
general de la progresion de la enfermedad.

¢ Evaluacion motora: corea, distonia,
rigidez, bradicinesia, fuerza muscular,
equilibrio, marcha

En la etapa premanifiesta no se evidencid
ningin signo ni sintoma de tipo motor.
En el estadio inicial se encontr6 que la
coordinacion y el equilibrio se comenzaron a
comprometer. Esto se demostré con patrones
leves de movimiento ralentizado e irregular,
asi como respuestas posturales correctivas
minimamente alteradas. Ciertos grupos
musculares, como los flexores y rotadores del
tronco; los extensores y abductores de hombro

y los extensores, aductores y rotadores de
cadera, exhibieron una menor fuerza en
comparacion a la fase premanifiesta.

En lo que concierne a la etapa media,
se encontr6 un marcado deterioro fisico.
La frecuencia y severidad de la corea fue
predominante en uno de los sujetos. Otro
paciente tuvo distonia y en uno de ellos se
demostro rigidez en brazos. Las pruebas
de coordinaciéon revelaron un mayor
compromiso motor en esta drea, € incluso
algunas de estas no pudieron ser ejecutadas
por varios participantes. La bradicinesia se
mantuvo similar a lo encontrado en la etapa
inicial.

Mientras tanto, la valoraciéon de la
fuerza muscular obtuvo resultados muy
inconstantes. L.a mayoria de los individuos
en esta etapa logré una puntuacion similar
a las etapas anteriores, sin embargo, hubo
personas que mostraron debilidad en los
musculos evaluados a nivel de tronco; en
algunos sujetos en musculos de miembros
inferiores, tales como los aductores, rotadores
internos de cadera y flexores de tobillo.

Al aplicar la escala de equilibrio y marcha
de Tinetti, reflejaron en las personas en etapa
premanifiesta e inicial un riesgo bajo de
caidas, mientras que en aquellas de evolucién
media se determin6 como riesgo moderado.

Discusion

La disponibilidad de guias terapéuticas
facilitan la uniformidad en la préctica clinica;
en el caso especifico de la EH, benefician la
calidad de atencion de los pacientes con esta
enfermedad.”

La intervencion fisioterapéutica en
la poblacién con EH debe enfocarse en:
mantener el mayor nivel de funcionalidad
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e independencia posible, mejorar la
capacidad aerdbica, coordinacion, equilibrio,
flexibilidad, fuerza y resistencia muscular,
minimizar el riesgo de caidas y valorar el uso
de ayudas biomecadnicas.

Es dificil conocer de antemano la forma
en la que se comportard la enfermedad, por
ende también el grado de discapacidad que
se vaya a desarrollar, por lo que el programa
de rehabilitacion deberd ir acompafiado de
una evaluaciéon periddica, la cual permita
la modificacién de los objetivos y metas
establecidas, de acuerdo con la evolucion de
cada individuo.

La recomendacion general, cuando se
llevan a cabo programas de rehabilitacion
en EH, es que las actividades sean realizadas
al menos tres veces por semana, con una
duracion aproximada de una hora por cada
sesion. El tiempo aconsejado entre una
evaluacion y otra es de tres a seis meses. 2

Ademds, con la finalidad de que la
evaluacion sea Optima, la EHDN-PWG?*,
recomienda la utilizacién de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF). La CIF define
la discapacidad como un término genérico
que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion.
Se entiende por discapacidad la interaccidn
entre las personas que padecen determinada
enfermedad con sus factores personales y
ambientales (por ejemplo, actitudes negativas,
transporte y edificios publicos inaccesibles y
un apoyo social limitado). ¥’

El terapeuta fisico debe enfatizar su
programa de rehabilitaciéon en optimizar la
aptitud fisica del individuo, principalmente
enfocando el trabajo de la coordinacién,
equilibrio y estabilidad postural, asi como en

el mejoramiento de su salud mental a través
del ejercicio.

Es indispensable que se lleve a cabo
una evaluacion exhaustiva de cada caso,
considerando  todos los componentes
previamente mencionados. De la misma
manera, se debe de tomar en cuenta el tipo
de medicamentos utilizados por el paciente,
ya que dependiendo del grupo farmacolégico
al cual pertenezca, sus potenciales efectos
secundarios influirdn de forma diferente en el
tratamiento fisioterapéutico.

Todo lo anterior puede facilitar que el
paciente adopte una actitud mds positiva en
relacion con la evolucidon de la enfermedad,
asi como una mayor motivacion hacia
la propuesta fisioterapéutica sugerida,
especialmente en los primeros estadios.

En la etapa media, la condicién cognitiva
y psiquidtrica se encuentra lo suficientemente
deteriorada como para que se haga mucho
més relevante la intervencion de los
cuidadores y familiares, la cual también debe
estar orientada de forma profesional.

Es conveniente que el fisioterapeuta se
centre en la intervencion de las denominadas
deficiencias y en la manera de como influyen
en la limitacion para las diversas actividades
diarias de la persona afectada.

Los y sintomas secundarios
deben igualmente valorados dentro
del programa de rehabilitacion. Es muy
importante que el profesional en TF conozca
las causas fisioldgicas basicas de la progresiva
disminucion de peso corporal de su paciente,
asi como otros trastornos que pueden
repercutir en la ejecucién del tratamiento,
como por ejemplo, las alteraciones en el
patrén del suefio, la disartria o la disfagia.

signos
ser
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La intervencion fisioterapéutica se vera
modificada de acuerdo con las caracteristicas
individuales de cada paciente y con el estadio
de la enfermedad en la que éste se encuentre.
Inicialmente, los objetivos del tratamiento
seran fundamentalmente  preventivos,
sin embargo, conforme evoluciona la
enfermedad, el enfoque se mueve a una meta
meramente restaurativa y compensatoria,
para maximizar la capacidad funcional del
individuo. »

Estrategias basicas de la intervencion
fisioterapéutica

Con el propésito de fijar estrategias de
intervencion especificas, se recomienda tomar
como base el programa de rehabilitacion
propuesto por Quinn y Busse 25 (Ver Tabla
2), en el cual se realiza una categorizacion
seglin los signos y sintomas del individuo
evaluado.

Clasificacion Descripcion Etapas
Capacidad de ejercicio y Ausencia de alteraciones motoras o limitaciones Premanifiesta‘Tnicial
ejecucion especificas en actividades funcionales; potenciales

trastornos cognitivos o del comportamiento.
Planificacion y secuenciacion | Presencia de apraxia o una deteriorada planificacion Tnicial-media
de tareas motora; lentitud en el movimiento y/o una alterada

capacidad de generacion de fuerza que resulta en dificultad

y lentitud al ejecutar actividades funcionales.
Movilidad, equilibrio y riesgo | Deterioro del equilibrio, fuerza y fatiga como resultado de | Inicial-media
de caidas las limitaciones en la movilidad y un incremento en el

riesgo de cadas.
Cambios adaptativos Cambios musculoesqueléticos y respiratorios a causa del | Inicial-media
secundarios y desacondicionamiento fisico y una subsecuente
desacondicionamiento fisico | disminucion en la participacion de las actividades de la

vida diaria yo de ambientes sociales/laborales.
Deterioro del control postural | Alineamiento alterado debido a cambios adaptativos, Media-avanzada
y alineamiento en posicion | movimientos involuntarios, debilidad muscular y
sedente descoordinacion que resultan en limitaciones en las

actividades funcionales en posicion sedente.

Tabla 2. Clasificaciones para el manejo fisioterapéutico del
paciente con enfermedad de Huntington.
Adaptado de Quinn & Busse?.

Programa de rehabilitacion

De acuerdo con los casos revisados,
en la etapa premanifiesta los individuos
no presentan ninguna discapacidad fisica
evidente. No obstante, es importante
considerar la intervencion fisioterapéutica en
aquellas personas que no presentan ningun
signo ni sintoma motor evidente, pero que
poseen la mutacion genética confirmada
molecularmente. Ya se ha demostrado,
entre otras cosas, que en los individuos
presintomdticos existe una disminucién en la
velocidad de la marcha y en la longitud del
paso. Ademads hay un incremento en la fase
de doble apoyo. %

Labradicinesia en la marchay el deterioro
del equilibrio dindmico inician en la etapa
premanifiesta de la EH; pero contindan
empeorando en las etapas sintomdticas. Por
otra parte, en esta misma etapa, es importante
considerar la posible presencia de trastornos
de indole psicolégica y psiquidtrica, tales
como la ansiedad y la depresion, que tienden
a evidenciarse antes de la aparicion de los
primeros sintomas motores. %

Por todo lo anterior, la inclusion del
ejercicio fisico desde la fase premanifiesta es
determinante, ya que los beneficios a partir
de su préctica se reflejaran no solo en la salud
motora del individuo, sino también a nivel
cognitivo y emocional. Inclusive, en estudios
animales, se mencionan que la estimulacion
ambiental realizada en etapas iniciales
mejora la ejecuciéon motora y cognitiva, asi
como también reduce los comportamientos
de ansiedad. "*-°!

Es relevante sefialar que en las primeras
etapas los pacientes podrian rechazar consejos
o recomendaciones. Ademas, los enfermos
podrian estar reticentes para discutir lo que
les depara el futuro, por lo que el terapeuta
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fisico debe mostrarse muy sensible al estado
emocional del sujeto. *

En la etapa inicial, el énfasis del
tratamiento fisioterapéutico son las dareas
de coordinacién y equilibrio. Se incluye el
entrenamiento funcional en las actividades
de la vida diaria, asi como los grupos
musculares con menor fuerza. Es importante
que se continden los ejercicios de resistencia
muscular propuestos desde el estadio
anterior. También se debe valorar el uso de
mecanismos de proteccion como cascos,
coderas, rodilleras, entre otros.

Por otra parte, conforme se presenten
signos y sintomas psiquidtricos, como
ansiedad o compulsiones, se considera
pertinente la inclusién de distintas técnicas
de relajacion, para alcanzar un mayor control
de estas emociones y un menor impacto en la
salud y en la calidad de vida. Alcanzar este
objetivo colabora por demas en la actitud del
paciente hacia el tratamiento.

Para la etapa media se realizan ciertas
modificaciones con respecto al tipo de
ejercicios, pues estos deben ser mucho mas
simples y faciles de comprender, a causa de
las mayores alteraciones motoras y trastornos
cognitivos del paciente. Estos ejercicios
deben realizarse siempre con supervision
del cuidador o familiar, quienes idealmente
deben ser activos en el acondicionamiento
fisioterapéutico del paciente. La educacion y
retroalimentacion por parte del fisioterapeuta
se vuelve indispensable. Es importante,
por demds, incorporar durante esta etapa
estrategias posturales como complemento del
manejo de la disfagia, como también valorar
el uso de ayudas técnicas.

Como en la etapa media uno de los
principales objetivos es el de la prevencién
de las caidas, resulta mucho mas relevante

concentrarse en el trabajo de la motricidad
gruesa con respecto a la fina. La Tabla 3
presenta un resumen de la propuesta de
intervencion fisioterapéutica para personas
con EH desde la etapa premanifiesta hasta la
etapa media de la enfermedad.

Etapa | Intervencién Recomendaciones Beneficios

Premanifiesta | Ejercicio acrdbico Emplear tipos de entrenamiento que puedan ser realizados de | -Disminucion de
forma- grupal, para asi favorecer su adherencia y mejorar las | enfermedades  cronicas
relaciones interpersonales. Algunas opciones: caminata, trote o | cardiovasculares, metablicas
cartera, ciclismo, danza aercbica, ejercicios acudticos, escalinata, | y respiratorias.
natacin, Fortalecimiento del sistema

inmune.
-Prevencin de lesiones.
-Reduccion de la depresion y
ansiedad.
-Aumento de la capacidad de
autocontrol.
Flexibilidadactiva | Enfatizar en los masculos tonicos, puesto que son los mas | -Mejora la estabilidad postural
propensos a sufir acortamientos y contracturas. y el equilibrio.
Resistencia muscular | Ejecutar los ejercicios a una velocidad moderada-baja y | -Incremento de la foerza
controlada, preferiblemente con arcos de movilidad completos. | museular,
Vigilar el pateon de a respiracion. Beneficios
cardiorrespiratorios.

Tnicial Coordinacion Realizar los ejercicios sobre una superficie antideslizante con
relieve, esto con el propdsito de trabajar tambicn la propiocepeidn. | -Aumento del control

Equilibrio Efectuar los ejrcicios tanto en sedente como en bipedo, asf como | postural
al ejecutar la marcha, ya que de esta manera se incrementard el | -Disminucion delriesgo de
control postural. caidas.

Ejercicio aerdbico, | Continuar con lo sugerido en la etapa premanifiesta, no obstante,

flexibilidad activay | conforme evoluciona la HD, es aconsejable la supervision del

resistencia muscular | cuidador o familiar, quien deberd ser previamente capacitado por
¢l terapeuta, con el propdsito de prevenir lesiones.

Entrenamientode las | El profesional debe explicar las posturas correctas y ergondmicas

actividades dela vida | al realizar cada una de las actividades, enfatizando en su constante | -Mejora de la jecucion

diaria prictica. Lo anterior debe fundamentarse en la ensefianza y | motor.
educacion continua a los cuidadores o familires.

Técnicas de reajacion | Discutir con los profesionales en psicologia y psiquiatra, tanto su | -Mayor  control  de ~ las
incorporacion como la eleccion de las técnicas mas apropiadas | emociones.
para el paciente. Ejemplo: ejercicios respiratorios, entrenamiento | -Disminucion de la ansiedad y
awtogénico e Schultz, relejacion muscular progresiva de | la depresin.
Jacobson, taichi, yoga. Mejor actitud  hacia el

{ratamiento.

Media Ejercicio aerobico Tomar en consideracin las destrezas motoras del paciente, esto | lmpacto en  la  saud
con el objeivo de disminuir el riesgo de caidas. La hidroterapia, | emocional en especal si se
la natacion y/0 la terapia acudtica dan una mayor seguridad. Se | realiza en grupo.
recomienda que el cuidador o familiar vigile constantemente ¢l
estado fisico del individuo (ver signos y sintomas de agotamiento).

Ejercicios de Frenkel | Llevarlos a cabo en decibito supino, en sedestacion | -Mejora la coordinacion y la
(preferentemente utilizando una sila con respaldo trasero y ateral) | contraccion motora gruesa,
s es posible, en bipedestacion y durante la marcha.
Entrenamiento de las | Son indispensables las descargas de peso y has transferencias, Es | -Favorece  una  mayor
actividades delavida | importante ademds ensefiarle l paciente las técnicas ms | funcionalidad 3
adecuadas para levantarse del suelo. independencia.
Estrategias posturales | Se debe insistir en mantener una corecta postura en sedente al | -Disminucion del riesgo de
alimentarse. broncoaspiracion, hasta en un
75-80% de pacientes con
disfagia.
Flexbilidad activa o | Continuar con lo sugerido en la etapa premanifiesta, no obstante, si | -Evita coniracturas
pasiva la discapacidad no permite su adecuada ejecucion, los ejercicios | musculares ¢ incluso
pueden ser realizados de forma pasiva. disminuye ¢ dolor a causa de
ellas.
Resistencia muscular | Hacer los ejercicios en sedente (preferentemente utlizando una
silla con respaldo trasero y latera). Esto faclita u ejecuciony
mejora la téenica empleada. -Mejora el patron de marcha y
Vloracion el wsode | Es conveniente valorar los signos - sintomas - cogaitvo- | la estabilidd postural
ayudas tecnicas psiquiatricos.
Las andaderas de cuatro ruedas parecen ser ms eficaces en el
del patron de marcha.

Tabla 3. Elementos fisioterapéuticos de la propuesta
de intervencién para pacientes con la enfermedad de
Huntington.
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Validacién de la propuesta

El panel de profesionales expertos
consultados coincidié en que la propuesta
disefiada contiene los elementos necesarios
para brindar una atencién de calidad a las
personas con EH.

Por otra parte, se recomendd que para
ofrecer una dptima intervencion es necesario
el trabajo de un equipo interdisciplinario,
tanto en la evaluaciéon como en el tratamiento
del paciente. Ademads, el planeamiento de los
programas fisioterapéuticos se debe realizar
manera individual, tomando en cuenta las
condiciones y preferencias particulares de
cada paciente.

Fue avalada la divisién de la propuesta
de acuerdo con las diferentes etapas de la
enfermedad, como también el énfasis en la
prevencion del avance progresivo de la EH y
el mantenimiento, en la medida de lo posible,
de la funcionalidad e independencia del
individuo afectado.

Se recomendé el uso de escalas de
valoracidn cognitiva, tales como el Montreal
Cognitive Assessment (MOCA) y el Test de
Alteracién de la Memoria (TAM), puesto
que son pruebas cortas que logran detectar
cambios menores en el paciente y ademads,
no se encuentran influenciadas por el nivel
educativo de la persona.

En relacion con el tratamiento
fisioterapéutico, se planteo el uso de técnicas
acudticas y de hidroterapia, con el objetivo de
facilitar el movimiento y mejorar el control
postural tanto en las fases iniciales como en las
avanzadas de la enfermedad. La hidroterapia
se utiliza también para el manejo de la rigidez
y la espasticidad, en combinacion con los
medicamentos y las técnicas de movilizacién
pasiva. No obstante, cabe recalcar que la

validacion externa real se logra Unicamente
cuando se inicie la aplicacién de la propuesta
en una poblacién de manera prospectiva.

Conclusion

La evaluacion y el tratamiento
fisioterapéutico en la EH deben de llevarse
a cabo por un equipo interdisciplinario,
debido a la diversa expresion clinica de la
enfermedad, en los 4mbitos motor, cognitivo
y psiquiétrico.

La TF en la EH, como en todas las
enfermedades neurodegenerativas, juega
un papel determinante al mejorar la
funcionalidad e independencia del paciente,
mediante el ejercicio y las diferentes
estrategias de rehabilitacion. A la vez, tiene la
capacidad de facilitar los procesos cognitivos
y el bienestar emocional del individuo, sobre
todo si se incluye desde los primeros estadios
de la patologia.

El tratamiento debe modificarse de
acuerdo con las caracteristicas de cada
paciente y con el estadio de la enfermedad.
Inicialmente, los objetivos serdn preventivos,
pero conforme evoluciona la EH, se dirige
el enfoque hacia los procesos restaurativo
y compensatorio, en los cuales se pretende
maximizar la capacidad funcional e
independencia del individuo.

El apoyo y la educacién continua de
los cuidadores y familiares, por parte del
terapeuta fisico, son indispensables para
llevar a cabo una intervencién eficiente,
especialmente a partir de la etapa media de
evolucion de la enfermedad.

Contribuciones

JDSR y MVC son los autores principales
de este estudio. BAM y MBE se han
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