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INTRODUCCION

La enfermedad de Huntington (EH) es una enfermedad neuroldgica y hereditaria que
provoca un deterioro progresivo del individuo a nivel fisico, cognitivo y emocional.
Conduce a una seria incapacidad y a la muerte al cabo de un periodo de 10 a 20 afios
después de su comienzo. Aunque normalmente afecta a personas de edad comprendida
entre los 30 y los 45 afnos, los sintomas pueden aparecer también en la infancia o
juventud, asi como en la vejez. Los sintomas mas comunes son: movimientos
incontrolados, falta de equilibrio en la marcha, problemas para andar, dificultades para
tragar y para pensar y cambios en la personalidad. Cada hijo de un padre afecto tiene un
50% de posibilidades de haber heredado el gen de la EH que esta localizado en el
cromosoma 4.

No hay cura ni tratamiento efectivo, pero los cientificos estan explorando posibles
tratamientos y los cuidadores estan desarrollando nuevos métodos para la atencion y
cuidado del enfermo.

Mientras esta cura llega lo unico que podemos hacer es cuidar al enfermo de la mejor
manera posible y con ello mejorar su calidad de vida.

Los cambios que experimenta el enfermo a lo largo de la enfermedad, sobre todo los
cambios a nivel de conducta, a veces nos hacen olvidar que tras él hay una enfermedad
que es la causante de todos esos sintomas que muchas veces llegan a agobiarnos y a
desesperarnos.

Cuidar a un enfermo de Huntington no siempre es sencillo, sobre todo porque muchas
veces el mismo enfermo no admite su enfermedad y con ello nuestros cuidados.

Sin embargo y a pesar de que todavia no hay un remedio que cure la enfermedad si
podemos hacer bastantes cosas para mejorar varios aspectos de la misma. Y esto es lo
que pretendemos mostrar en estas paginas.

Montse Torrecilla
Mayo 2006



LOS CUATRO PROBLEMAS FUNDAMENTALES

A lo largo de la evolucién de la enfermedad, todo enfermo de Huntington sufrira los
siguientes problemas:

- Cambios en la conducta.

- Dificultades para tragar

- Dificultades para comunicarse
- Dificultades para caminar.

Vamos a examinarlos uno a uno

CAMBIOS EN LA CONDUCTA

Los cambios en la conducta son un rasgo caracteristico en la enfermedad de Huntington y
aunque no sean tan aparentes como los movimientos involuntarios muchas familias se
enfrentan a ellos con grandes dificultades.

Los cambios de conducta pueden ocurrir por varios motivos. De un lado por los cambios
que el cerebro sufre con la enfermedad y por otro por la falta de comprension ante la
presencia de la enfermedad que ocasiona una incapacitacion y una perdida de autonomia
personal.

No todos los enfermos sufren los mismos cambios ni su intensidad es la misma y no
existen soluciones faciles, pues estos problemas son parte de la enfermedad y no estan
bajo el control de los enfermos. Sin embargo, comprender este comportamiento puede
ayudar a aligerar la carga y al mismo tiempo dar las claves para un manejo mas
apropiado.

PERDIDA DE INICIATIVA Y ACTIVIDAD
Muchos enfermos de Huntington sufren una pérdida de actividad y de iniciativa.

Muchos pasan el dia mirando la televisién o en la cama sin que la familia consiga que
hagan otra cosa y esto puede ser muy frustrante para la familia.

Hay que entender que este comportamiento no se debe a la pereza. La enfermedad altera
un area del cerebro que es crucial para la motivacién y la actividad. Esta area nos
permite pensar en futuro, hacer planes, hacer las acciones apropiadas para realizar estos
planes y perseverar en las tareas necesarias para conseguir la realizacion de los planes.
Cuando esta area esta danada como ocurre en el Huntington, la actividad y la capacidad
de iniciativa esta seriamente comprometida, incluso aunque todavia tenga las facultades
para poder realizar las tareas.

Argumentar con el paciente no va a servir de nada. Animarle a ayudarnos en participar en
ciertas tareas puede ser util, mucho mejor que encomendarle tareas que deba realizar de
forma solitaria. La presencia de otras personas en una actividad puede actuar como



estimulador y el hecho de participar no solo le mantiene activo sino que le ayuda a
sentirse valorado y util.

No dejemos que el enfermo no haga nada. Pidamosle que nos ayude en tareas
sencillas tales como poner la mesa, guardar la compra o hacer la cama. Hagamosle
creer que su ayuda es imprescindible, que nosotros solos no podemos, que le
necesitamos. No esperemos su iniciativa para acometer tales funciones, su cerebro
esta danado, no lo olvidemos, pero insistamosle para que nos ayude

PERDIDA DE MEMORIA

La pérdida de la memoria reciente es uno de los primeros sintomas que muchas veces se
observan en el enfermo de Huntington.

Nos sorprende que recuerden con detalle algo que ocurrié hace 20 afios y sin embargo no
recuerden lo que comieron el dia anterior o ese trabajo sencillo que tenian que hacer y
que se les dijo poco antes.

Y es que la enfermedad altera la capacidad de concentracion y puede que cuando se le
dijo al enfermo que realizara tal cosa su atencion no estuviera centrada en la
conversacion y esa informacion le pasara por completo desapercibida. También puede
ocurrir que cuando se le pregunta que comidé ayer, aun recordandolo, no sea capaz de
expresarlo porque no encuentra las palabras adecuadas. A la pregunta de ;comiste
macarrones? El enfermo encontrara antes una respuesta que a la pregunta genérica de
¢, Qué comiste ayer?

Por esto es muy importante que cuando queramos que el enfermo haga algo
determinado, estemos seguros de que su atencion esta unicamente para nosotros, que no
haya interferencias alrededor y que la instruccion sea dada de una forma clara y concreta.

Podemos estimular al enfermo recordandole sucesos y haciéndole que participe de
los mismos. Su memoria esta un poco débil pero aun asi, estda ahi y podemos
estimularla.

FLEXIBILIDAD MENTAL

Los enfermos de Huntington pueden parecer muy inflexibles y de pensamiento muy rigido.
Se adhieren a patrones de conducta y estan poco dispuestos a adaptarse a nuevas
situaciones. Pero no son obstinados deliberadamente. Los cambios que surgen en el
cerebro a causa de la enfermedad pueden anular la capacidad de pensar de una forma
flexible y de poder adaptarse a nuevas circunstancias. Normalmente estan mas comodos
cuando siguen unas normas o una rutina y cuando las situaciones en las que estan
inmersos le son familiares. Dado que parece que necesitan una rutina lo mejor es tratar
de acomodarse a ella. Eso no implica, sin embargo, que no pueda haber cambios en esa
rutina pero si deberan ser estructurados con cuidado y siempre habiéndoselo explicado al
enfermo de forma que sepan que va a pasar y cuando.

Un cambio en su actividad resulta estimulador pero todo cambio debera comportar
una preparaciéon. Por ejemplo si vamos a ir a comer a un restaurante habra que



explicarselo varias veces antes, (incluso dias antes), indicandole donde iremos y
cuando, estimulandole por ejemplo con el menu que comera o la ropa que se
pondra para hacer esta salida.

HACER DOS COSAS AL MISMO TIEMPO

Hacer dos cosas a la vez, como por ejemplo hablar por teléfono y hacer la comida, que
tan facil resulta para una persona sana, es practicamente imposible de realizar en la
Enfermedad de Huntington porque ciertas partes del cerebro estan alteradas.

Muchos enfermos consiguen tener una concentracion adecuada cuando estan realizando
una unica tarea y esa tarea la acometen con éxito. “Una sola cosa en cada momento”
deberia ser una norma general. Pretender que hagan mas de una cosa a la vez solo
traera consigo irritabilidad. Incluso una actividad fisica como el paseo requiere mucha mas
atencion para el enfermo de Huntington que para el resto de personas. Estos enfermos
pueden encontrar dificil incluso mantener una conversacion al mismo tiempo que pasean
y a veces necesitan detenerse para contestar una pregunta. Ambas tareas requieren
atencion consciente y el llevarlas a cabo conjuntamente requiere cambiar rapidamente la
atencion de una a otra y eso es casi imposible de realizar cuando se tiene cierta parte del
cerebro dafiada a causa de la EH.

Pasito a pasito. Una cosa detras de la otra. Haciéndolo asi el enfermo conseguira
realizar aquello que le propongamos. No hay prisa.

POCA EFECTIVIDAD

Es frecuente que un enfermo de Huntington realice tareas diarias con menos efectividad
de lo que lo hacia anteriormente. Por ejemplo, al lavar los platos estos no quedan tan
limpios como deberian, o al escribir una carta se cometen errores en las palabras. Esto
puede resultar en motivo de irritacién de la familia que lo ven como torpe o falto de
atencion. Pero una vez mas estos errores no se deben a desgana o falta de interés o
atencion. Se deben a que el cerebro esta dafiado. En muchos casos no han olvidado
como se realiza la accién pero si ha mermado su capacidad de auto-motivarse para
revisar los resultados. Muchas veces el enfermo no es consciente de sus errores mientras
que resultan evidentes para los familiares. Hay que animarlos a realizar tareas pero hay
que acostumbrarse y amoldarse a las limitaciones del enfermo y por supuesto revisar la
ejecucion de las tareas que realizan.

No porque no lo vayan a hacer “perfecto” debemos impedir que lo realicen. Al
contrario, hay que estimularles y agradecerles que realicen cualquier acciéon o
trabajo aunque el resultado no sea el 6ptimo y tengamos que revisarlo y quizas
acabarlo. Recordemos que no lo hacen “del todo bien” para molestarnos. Lo hacen
lo mejor que pueden teniendo en cuenta que la EH esta presente.



EL CUIDADO PERSONAL

Es frecuente que el enfermo demuestre poco interés en lo que respecta a su apariencia
personal y un mayor descuido en su higiene. La apatia y la falta de iniciativa contribuyen a
este cambio.

El enfermo no es consciente de su propio cambio y es insensible al efecto que su
incorrecta apariencia pueda tener en los demas. No siente la sensacidon de verglenza o
embarazo que en circunstancias normales actua como un refuerzo del cuidado personal

El enfermo puede necesitar que se le incite para el bafio o para cambiarse de ropa y
normalmente con ello es suficiente, pero en el caso de que lo rechazara la mejor opcién
es intentar establecer el bafio y los cambio de ropa como parte de la rutina diaria, por
ejemplo hacerlo en dias especificos y siempre a la misma hora.

Es importante también la forma en que se incita al enfermo a realizar dichas acciones (o
cualquier otra). Pueden reaccionar mal cuando se les dice lo que tienen que hacer
mientras que pueden responder favorablemente cuando se les invita a participar en la
toma de decisiones.

Por ejemplo, un enfermo que se niega a ponerse la rompa limpia que se le ofrece puede
que esté dispuesto a ponerse la ropa limpia que él ha ayudado a seleccionar.
Normalmente los enfermos que participan en la toma de decisiones tienen un
comportamiento menos conflictivo que aquellos que tienen que acatar las decisiones ya
tomadas

No es que no quiera estar limpio y atractivo, lo que ocurre es que ya no es
consciente de su propia apariencia y sélo se debe a los cambios que su cerebro
experimenta. Insistamos, pero con dulzura.

DESINHIBICION

Este comportamiento puede tener diferentes formas. Los enfermos pueden actuar de
forma impulsiva o imprudente, por ejemplo comprando un objeto que no pueden pagar;
pueden hacer comentarios sociales inapropiados sobre una persona que esta presente.
La desinhibicion puede ser sexual, por ejemplo haciendo insinuaciones a una persona
desconocida. Todo ello se debe a la pérdida de la cautela social y de la capacidad de
pensar mas alla y de apreciar las consecuencias a sus acciones. No sienten de la misma
forma que lo hace una persona sana los sentimientos de culpa, vergienza o embarazo y
no ven las repercusiones que su comportamiento puede tener.

Este comportamiento pude llevar al paciente a la desafortunada consecuencia de
restringirle la libertad, pero es posible que el paciente entienda los limites y pueda
ajustarse a ellos cuando le son explicados con seriedad e insistencia y no con agresividad
y malos modos.

Los enfermos no pueden sentir culpa, vergiienza o embarazo porque estas
emociones les han sido sustraidas por la enfermedad.



SIMPATIA Y EMPATIA

Los enfermos de Huntington pueden parecer centrados en si mismos, descuidados vy
desconsiderados. La pareja puede sentirse muy herida sobre todo contrastando con la
anterior relacion de afecto y carifio. Pero los enfermos no estan siendo groseros,
malintencionados o crueles de forma deliberada. Esto se debe a que la enfermedad, que
ha dafiado diferentes partes del cerebro, impide que el enfermo pueda ponerse en el lugar
de los demas, ver otros puntos de vista y sopesar los diferentes aspectos de una
argumentacion.

No son conscientes de la forma en que sus acciones o afirmaciones afectan a los que le
rodean. La enfermedad puede “enturbiar’ las emociones de los enfermos y su capacidad
para simpatizar o empatizar con otros puede alterar notablemente las relaciones en la
pareja o en la familia. Las relaciones que deberian ser reciprocas se convierten en
unidireccionales y poco se puede hacer al respecto.

Hay que tener presente que estos cambios se deben a la enfermedad y que el
enfermo no actua asi a propédsito. Los cambios emocionales no estan bajo su
control.

REPETICION Y PERSEVERANCIA

Un enfermo de Huntington puede ser muy perseverante o quedarse fijado a una idea o a
una actividad. Pueden mostrar una actitud rigida y ser incapaces de cambiar una idea o
una actividad o de modificar su rutina. Los enfermos con Huntington pueden manifestar
sintomas de Trastorno Obsesivo Compulsivo, como ideas obsesivas que hacen que la
persona insista en obtener por ejemplo cigarrillos, café, comer o usar el bafo. Se pueden
enfadar mucho si se ignora o se niega su demanda. Esto se debe por un lado a la parte
del cerebro que tienen dafiada pero también puede deberse a que las autenticas
necesidades de la persona no se satisfacen y en consecuencia las repite esperando que
se le atienda. Resolver estas situaciones no es facil pero una buena estrategia es la de
distraer al enfermo hacia otras actividades o intereses.

Sabemos lo molesto que es oir una y otra vez que se desea hacer una cosa o que se
quiere comer tal otra cuando el momento no es el oportuno o no hay posibilidad.
También cuando te hacen la pregunta una y otra vez y ya la has contestado una
infinidad de veces. Una vez mas hay que recordar que no es su intencion el
molestarte, es la enfermedad que esta detras la que hace que actue asi.

DEPRESION
La depresién es un problema relativamente comun en la Enfermedad de Huntington.

La tristeza es algo normal y comprensible tras el diagndstico o como consecuencia de los
sintomas de la EH. La enfermedad progresivamente altera el papel del enfermo en la
familia, en el trabajo y en la sociedad. Por ejemplo, el papel del enfermo puede cambiar a
nivel familiar de ser el sostén economico y jefe del grupo familiar a ser una persona
dependiente que requiere supervision para todo. También los cambios cerebrales que
ocurren en la EH pueden alterar los neurotransmisores, o sustancias quimicas que
regulan los estados de animo. Asi, personas de naturaleza optimista y feliz pueden



experimentar una severa depresion debido a los cambios cerebrales producidos por la
EH.

En muchas ocasiones aparecen estados depresivos antes incluso de que la enfermedad
sea diagnosticada y en ocasiones no se asocian a la misma.

Es importante diagnosticarla a tiempo porque para ello si hay medicamentos que la
controlen y el enfermo mejorara considerablemente. Sin embargo la perdida de actividad
intrinseca a los cambios mentales que ocurren en la enfermedad no necesariamente
indica un estado deprimido y solo el diagnéstico médico determinara si existe o no
depresion.

Uno de los riesgos de la depresion son las tendencias suicidas bastante frecuentes
en los enfermos de Huntington en las primeras etapas de la enfermedad y hay que
estar muy atentos a las posibles pistas que nos indiquen que esta idea esta en la
mente del enfermo.

IRRITABILIDAD Y AGRESIVIDAD

Aun en enfermos que se mantienen emocionalmente estables durante el curso de la
enfermedad no es extrafio que frecuentemente se enfaden sin una razén aparente o por
problemas sin importancia. Los enfermos pueden experimentar una sensacion de
agitacion interna y ser conscientes de que son facilmente “excitables”, pero estas oleadas
de agitacion vienen sin aviso y estan fuera de su control. Estas reacciones son casi
siempre debidas a situaciones reales y validas, pero la respuesta a ellas es descontrolada
dado que el cerebro ha perdido el control.

En estas circunstancias es mejor evitar la confrontacion que solo conseguira echar mas
lefia al fuego. Si es necesario se debe salir de la habitacion, sobre todo si hay peligro de
agresion fisica.

Hay que conocer a la persona y ser sensible a sus necesidades para poder anticipar
ciertas situaciones y evitar la frustracién. Es posible identificar situaciones que precipitan
la frustracion y asi poder evitarlas u ofrecer actividades que le distraigan.

Algunos enfermos se vuelven irritables cuando la otra persona no va por su propio camino
o cuando los puntos de vista son opuestos. Hay que recordar que debido a los cambios
que tienen lugar en su manera de pensar pueden tener dificultad para ver otros puntos de
vista diferentes al suyo.

Los sintomas de irritabilidad y agresion, al igual que la depresion pueden ser tratados con
farmacos.

Debemos darnos cuenta de que la irritabilidad del enfermo es un sintoma de la
enfermedad y se deben evitar los enfrentamientos y ultimatums si no se trata de
algo crucial.

NEGACION DE LA ENFERMEDAD

Es frecuente que un enfermo de Huntington no admita que esta enfermo. Mientras que
para la familia sus actuaciones son sintoma inequivoco de que la enfermedad esta
presente, el propio enfermo niega esos sintomas y aduce a cualquier otra causa sus
comportamientos extrafos.



No esta muy claro el por qué de esta negacion pero puede deberse a dos factores que
muchas veces se solapan en el tiempo. Por un lado el rechazo a afrontar una enfermedad
degenerativa, el miedo que esto comporta y la unica alternativa para poder seguir
adelante es negarse a si mismo la realidad. Pero por otro, las personas con Huntington
frecuentemente carecen de la comprension de la conciencia de si mismos. No son
conscientes de sus propios sintomas. No es extrafio que un enfermo de Huntington no
sea consciente de sus propios movimientos coreicos tan visibles para los que le rodean

Al principio esta inconsciencia es beneficiosa porque mantiene al individuo motivado para
intentar cosas y no se considera “afectado” o “disminuido”. De igual forma la inconsciencia
es un mecanismo eficaz contra la depresion. De todas formas esto puede provocar
enfados que producen iras importantes pues el enfermo de Huntington puede que no
entienda por qué no puede volver al trabajo o vivir de forma independiente. Los enfermos
de Huntington pueden sentir que se les aparta injustificadamente de ciertas actividades
como conducir, trabajar, cuidar a los nifios, etc. Esta inconsciencia puede volverse
peligrosa si el enfermo sigue insistiendo en sus tentativas de hacer cosas por si mismo y
éstas no son seguras.

Lo unico que podemos hacer es aceptar esa “inconsciencia” de la enfermedad
como un componente mas de la misma que no se puede tratar y no creer que su
falta de acuerdo en el tratamiento o en el cuidado sea algo intencionado para llevar
la contraria. Es “su” realidad aunque ésta sea diferente de la de usted.

COMPRENDER LA ENFERMEDAD

El dafo selectivo en algunas zonas del cerebro que produce la enfermedad de Huntington
lleva en especial a dificultades en el pensamiento que conduce a su vez a especificos y
predecibles cambios en el comportamiento. Algunos aspectos mentales o intelectuales de
los enfermos permanecen intactos. Incluso cuando la enfermedad esta en fases
avanzadas los enfermos pueden percibir y comprender el significado de lo que ven y
escuchan mucho mas de lo que imaginamos. Las dificultades que tienen para expresarse
hablando no son sinébnimo de que lo que se les dice no lo entiendan. Otra cosa es que
reaccionen a lo que les decimos o queremos que hagan de la forma que nosotros
quisiéramos, porque ya hemos visto que la percepcion de la realidad no es la misma para
un enfermo de Huntington que para una persona sana.

El trabajo de los cuidadores es inmenso. Por un lado tienen que entender las limitaciones,
aceptarlas y convivir con ellas. Por otro tienen que fomentar las habilidades del enfermo
para que siga ejercitandolas. La enfermedad no es estable, sufre una progresién y cada
etapa tiene sus sintomas y sus reglas.

El cuidador debe ante todo entender que todos los cambios que el enfermo
experimenta se debe a los dafios que la enfermedad de Huntington ocasiona en su
cerebro, que el enfermo no puede cambiarlos y que el cuidador lo Unico que puede
hacer es aceptarlos con paciencia y amor.

RESUMIENDO

LO QUE NO SE DEBE HACER:
- Argumentar con el enfermo. Recuerde que ha perdido la capacidad de racionalizar
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No dar é6rdenes. A nadie le gusta ser dirigido y a un enfermo de Huntington
tampoco. Dé las instrucciones de forma positiva en lugar de negativa. En lugar de
decir “no puedes hacer esto”, digale “vamos a hacer tal cosa”.

No use un tono condescendiente. Puede provocar enfado aunque no se haya
entendido lo que se ha dicho.

No haga muchas preguntas. Recuerde que la persona puede haber perdido
memoria y puede sentirse mal si le preguntan cosas que no puede contestar. Las
preguntas, una tras otra y siempre de forma clara y concisa.

No hable sobre el enfermo como si no estuviera presente.

LO QUE Si SE DEBE HACER

Intente distraer al enfermo. Distraer su atencién hacia otra actividad puede ser
suficiente para calmar su actitud o enfado.

Ignore los improperios verbales si para ellos no tiene una respuesta positiva.

Recompense un comportamiento positivo con algo, ya sea un abrazo, una comida
especial o un sincero elogio.

Ofrézcale un tiempo de relajacion en una habitacién silenciosa. Puede ayudarle a
controlar sus sentimientos o comportamiento.

Pruebe nuevas formas de comunicacién que no sean las palabras.
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DIFICULTADES PARA TRAGAR

Las dificultades al comer y al tragar y el mantenimiento de un peso corporal constante son
las complicaciones mas molestas de la enfermedad de Huntington. Son varios los factores
implicados y las razones por las que se presentan estos problemas. Veamos algunos
aspectos.

EL APETITO

Muchos enfermos de Huntington tienen mucho apetito. Parecen no sentirse saciados
nunca, estarian siempre comiendo y a pesar de ello pierden peso 0 no engordan.

Los enfermos de Huntington necesitan un aporte mayor de calorias probablemente debido
al corea, a cambios en el metabolismo 0 a una combinaciéon de ambos. Hay alguna teoria
que indica que mantener el peso por encima del “deseable” puede facilitar el control de la
enfermedad. Pero los enfermos de Huntington no sélo deben tomar mas calorias, deben
tomar los nutrientes de forma adecuada para que el aporte vitaminico y de minerales sea
el correcto, lo que se conseguira con una dieta variada y con los complementos
nutricionales apropiados.

Como hemos indicado, muchos enfermos de Huntington tienen buen apetito y casi
siempre comen demasiado rapido. La frustracidn que sienten al no poder tragar sin
atragantarse les produce una variacién de problemas asociados a la comida.

EL POR QUE DE ESTOS PROBLEMAS

Las dificultades provienen de los movimientos de contraccion de la cara y el cuello, el
cierre incompleto de los labios y los movimientos irregulares del diafragma. La pérdida de
control muscular y la coordinacidén pueden convertir el comer en una experiencia cansada
y frustrante.

La asfixia ocurre frecuentemente durante la comida y se atribuye a las anomalias
presentes en las diferentes fases de la ingestion de los alimentos.

En la primera fase el enfermo decide los alimentos que va a introducir en la boca vy
probablemente haga esta seleccion de forma inadecuada, seleccionando demasiada
cantidad e introduciéndola en la boca con demasiada rapidez. Durante la masticacion la
asfixia puede ocurrir cuando el enfermo sigue introduciendo alimentos en la boca de
forma que la masticacion no se pueda hacer con la seguridad deseada. Y posteriormente
puede tragarlos de forma excesivamente rapida lo que provoca tos y asfixia.

La enfermedad de Huntington, sin embargo, no sigue un curso estable y a lo largo de las
diferentes fases de la misma, las dificultades para tragar los alimentos se iran
incrementando. Dividiremos estas etapas en tres: Cuando el enfermo aun puede comer
comida entera, cuando esta debe ser triturada y cuando la alimentacion debe ser inducida
a traveés de un tubo o sonda.

PREPARAR EL AMBIENTE

- Este debe ser relajado, sin prisas, sin demasiado ruido alrededor que pueda
distraer la atencion el enfermo.
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La postura del enfermo debe ser comoda, segura y recta, mantenido un angulo de
90 grados y ligeramente inclinado hacia delante. Los codos deberian estar
colocados sobre la mesa utilizando los brazos para estabilizar el cuerpo.

La cabeza se deberia mantener ligeramente hacia abajo y hacia delante. Echar la
cabeza hacia atras mientras esta comiendo incrementa el riesgo de ahogo.

Si el enfermo ha de guardar cama durante la comida, su postura debe asi mismo
ser de sentado y para ello coloque almohadas o una cufia de espuma bajo el
colchén para elevar la parte superior y varias almohadas detras del hombro y la
nuca.

NORMAS BASICAS DURANTE LA COMIDA

Evite hablar con el enfermo mientras come, o si lo hace procure no hacerle
preguntas de forma que quiera contestarle. Hablar y comer al mismo tiempo
incrementa la dificultad enormemente.

Si el enfermo todavia puede usar el tenedor y el cuchillo indiquele que corte los
trozos en pequefias partes y que no intente meterse en la boca mas de uno. Hasta
que no se haya tragado uno no debe introducirse el siguiente.

Si el enfermo come triturado facilitele una cuchara de postre en lugar de una
grande. Las raciones seran mas pequefias y mas faciles de tragar.

Insistale para que haga pausas durante la comida.

Si inhala el aire por la nariz en lugar de por la boca mientras come evitara riesgos
de atragantamiento. Enséfele que tragar y respirar a la vez no es factible.
Indiquele que debe respirar después de haber tragado.

¢, COMO DEBEN SER LOS ALIMENTOS?

Ante todo hay que sefalar que lo mejor es no hacer grandes comidas, sino pequefas
comidas 5 o 6 veces al dia.

S| EL ENFERMO TODAVIA MASTICA BIEN Y NO ES NECESARIO TRITURARLE LA
COMIDA:

Evite alimentos tales como frutos secos, patatas chips o tostadas duras. Aun
pudiéndolos masticar correctamente, corremos el riesgo de que se trague algun
trozo entero.

Evite alimentos picantes o con muchas especies.

Quitele los huesos a las carnes y aves.

Evite pescados con espinas o quiteselas totalmente.

Evite las zanahorias crudas y las lechugas. Al tomate quitele la piel.

No mezcle texturas. Es mejor masticar un trozo de carne o pescado solo que
mezclado con verduras o puré de patatas. Las texturas diferentes se confunden en
la boca e invariablemente son motivo de atragantamientos.
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No le de liquidos con algo dentro como por ejemplo la sopa con pasta fina. Si
quiere usar pasta para la sopa utilice pasta grande tipo “galets” y désela separada
del caldo.

S| EL ENFERMO DEBE TOMAR ALIMENTOS TRITURADOS.

Triture los alimentos por separado y separelos a la vez en el plato. Al enfermo de
Huntington también le gusta apreciar los sabores y olores de los diferentes
ingredientes. Sabemos que es mas sencillo triturarlo todo junto, verdura, carne,
sopa..., pero asi no se aprecian los sabores y ademas la carne puede no quedar
bien triturada y puede provocar atragantamientos.

Los alimentos a triturar deben ser hervidos o a la plancha y no deben estar
demasiado hechos. De esta forma los jugos digestivos actuan sobre el alimento
como si se hubiera masticado, con lo que se lleva a cabo una buena digestion. Si
los alimentos han estado muy cocinados o llevan muchas salsas, los jugos
digestivos los tratan de forma “light” con lo que las digestiones se convierten en
pesadas y el enfermo puede tener dolor de estomago. No hay que creer que
porque un alimento esté triturado la digestion sea mas facil

La textura de los alimentos triturados debe ser la de un puré espeso. No deben
haber grumos ni filamentos.

LOS LiIQUIDOS

Tanto si el enfermo come los alimentos enteros o triturados es probable que tenga
problemas al tragar los liquidos. La falta de coordinacion muscular en el acto de tragar,
ocasiona con mucha facilidad que los liquidos se “vayan por el otro lado” ocasionando tos,
sofocos y en casos extremos asfixia.

En caso de atragantamiento por liquidos es conveniente espesarlos con algun
preparado especial que venden en farmacias.

Los zumos de tomate o de melocoton que son mas espesos dan mejores
resultados que otros mas liquidos.

La algarroba afadida a bebidas y sopas actua como un espesante y no altera el
sabor del plato.

Si a pesar de espesar los liquidos sigue sufriendo atragantamientos utilice
gelatinas.

En algunos enfermos resulta efectivo tomar liquidos con esos vasos que usan los
bebes que tienen una tapa y un par de pequefios orificios por donde sale el liquido.
Otros se manejan bien utilizando pajitas.

A pesar de los problemas que la ingesta de liquidos puede ocasionar al enfermo
debemos tener en cuenta que los liquidos son imprescindibles para mantener una
buena hidratacién y los enfermos de Huntington son propensos a deshidratarse.
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Una norma basica en las personas que facilmente se atragantan es que traguen los
alimentos con la cabeza inclinada hacia el pecho. Evitar la practica extendida de
tragar los alimentos con la cabeza hacia atras pues esto comporta problemas.

MEDIDAS DE EMERGENCIA PARA LA ASFIXIA:
LA MANIOBRA DE HEIMLICH

Muchos enfermos temen un ataque de asfixia y esto puede ser una experiencia
alarmante. Ante esta situacién es fundamental que el cuidador mantenga la calma.

Ya hemos visto que hay diversas causas para la asfixia. Resumamoslas:
- Comer demasiado rapido

- Cantidad excesiva de alimento en la boca.

- Textura o consistencia no adecuada.

- Entorno inapropiado: demasiados ruidos, exceso de actividad alrededor del enfermo.
Prisa.

Un error comun en los casos de asfixia es intentar arrastrar los alimentos con
liguidos. No lo haga. Es completamente contraproducente.

Las sefiales inequivocas de asfixia son que el enfermo es incapaz de hablar o de toser,
aparece enrojecimiento facial y se coloca la mano en la garganta. La expresion de la cara
es de angustia y la mayor parte de las veces queda inmovilizada por el panico. Si la
obstruccion persiste aparece palidez y progresivamente se va poniendo ciandtico,
violaceo por la asfixia, para terminar perdiendo la conciencia y sufrir un colapso que
puede llegar a ser mortal si no se interviene a tiempo.

Ante esta situacion se debe practicar la “Maniobra de Heimlich”. Su objetivo es remover la
comida u otros objetos de las vias respiratorias y expulsarlo al exterior.

¢ COMO SE REALIZA?
Si la persona esta sentada o de pie:

- Situese detras de la persona que se esta asfixiando y ponga los brazos alrededor
de su cintura.

- Ponga el pufio contra el estbmago y coja el pufio con la otra mano.
- Apriete el estbmago enérgicamente hacia adentro y hacia arriba con ambos pufios.
- Repita varias veces si es necesario.
Si la persona esta tumbada:
- Coloque la persona boca arriba
- Coloque la palma de su mano entre el ombligo y las costillas
- Ponga su otra mano encima
- Apriete en movimientos rapidos hacia adentro y hacia arriba.
- Repita si es necesario

15



Si la persona se encuentra sola:

- Se puede conseguir un efecto similar, contrayendo fuertemente el estémago hacia
dentro haciendo presion contra el respaldo de una silla.

Si no se produce una respuesta o usted se encuentra demasiado alterado, relajese
y busque sin demora la ayuda de un profesional (llame al 112).

Tras el ataque de asfixia se debe inclinar a la persona ligeramente hacia delante
animandola a respirar ritmica y profundamente hasta que se recupere. No se
enfade. No descargue su propio nerviosismo contra el enfermo. El enfermo esta
mas asustado que Ud.

SI EL ENFERMO YA NO PUEDE TRAGAR ALIMENTOS TRITURADOS: NUTRICION
ENTERAL

En la fase mas avanzada de la enfermedad de Huntington, cuando la ingesta de alimentos
por boca se hace practicamente imposible, cuando hay desnutricion o deshidratacién o se
han sufrido problemas de neumonia por aspiracion de liquidos, es posible que el médico
le aconseje la alimentacion por sonda.

Esta es una cuestion que puede resultar problematica para el entorno familiar que puede
enfrentarse a emociones espirituales o morales sobre la prolongacion de la vida y es
importante que este aspecto se haya abordado con anterioridad, es decir, en las primeras
fases de la enfermedad y el enfermo haya podido expresar su deseo o0 no, de tener una
alimentacion artificial.

En cualquier caso no siempre el poner una sonda de alimentacion es algo definitivo o
implica que ya no pueda tomar nada oralmente. Puede usarse como medida para
incrementar el peso perdido e intentar después volver a comer oralmente, o puede usarse
definitivamente pero de vez en cuando tomar por boca algun alimento del agrado del
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enfermo aunque sea en pequefas cantidades y solo por poder complacerle de alguna
manera.

A veces resulta d