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Glosario de Términos.
AIVD: Actividad Instrumental de la Vida Diaria.
AOQOTA: Asociacion Americana de Terapia Ocupacional.

AVD: Actividad de la Vida Diaria.

CAG: Citosina-adenina-guanina

CEAPAT: Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas.
EH: Enfermedad de Huntington.

EHJ: Enfermedad de Huntington Juvenil.

HSG: Grupo de Estudio de Enfermedad de Huntington.
HTT: Gen huntingtina.

OMS: Organizaciéon Mundial de Salud.

PA: Productos de apoyo

RER: Registro de Enfermedades Raras.

TFC: Total Functional Capacity.

TO: Terapia Ocupacional.

UHDRS: Unified Huntington's Disease Rating Scale.

WFOT: Federacion Mundial de Terapia Ocupacional.



Resumen.

La Enfermedad de Huntington es una enfermedad neurodegenerativa, hereditaria y progresiva
que afecta tanto a nivel motor, cognitivo y conductual; provocando un deterioro significativo en el
desempefio ocupacional y en la calidad de vida de los usuarios y su entorno. Este Trabajo Fin de Grado
tiene como objetivo disefiar una ruta de valoracion especifica y una guia de intervencion desde Terapia
Ocupacional para personas con EH, a través de la aplicacion ValTO, con el fin de mejorar su

independencia en las Actividades de la Vida Diaria.

El trabajo surge como parte de una necesidad real detectada por la Asociacion de Corea de
Huntington del Principado de Asturias, recogido a través del proyecto ValTO, en el que participo como
voluntaria. Mediante una revision bibliografica basada en la estrategia PICO, se recopila la evidencia

cientifica disponible sobre valoracion e intervenciones efectivas desde TO en esta poblacion.

Como resultado, se elabora una herramienta de valoracion, estructurada en torno a las
Actividades de la Vida Diaria, y una guia de intervencion practica orientada tanto a profesionales como

a cuidadores. Ambos resultados estan centrados en la ocupacion y son de libre acceso.

Este trabajo contribuye a visibilizar el papel de la Terapia Ocupacional en el abordaje de la
Enfermedad de Huntington, en él se resalta la necesidad de recursos clinicos accesibles y promueve la
intervencion basada en la evidencia. Asimismo, se proponen soluciones innovadoras para reducir
desigualdades en el acceso a servicios especializados, especialmente en zonas de dificil acceso en

Espaia.

Palabras clave: Enfermedad de Huntington, Terapia Ocupacional, Actividades de la Vida

Diaria, calidad de vida, desempefio ocupacional.



Abstract.

Huntington's disease is a neurodegenerative, hereditary and progressive disease that affects
motor, cognitive and behavioural functions, causing significant deterioration in occupational
performance and quality of life for sufferers and those around them. The aim of this Final Degree Project
is to design a specific assessment pathway and intervention guide from an occupational therapy
perspective for people with HD, through the ValTO application, in order to improve their independence
in their Activities of Daily Living.

The project arose as part of a real need identified by the Huntington's Disease Association of
the Principality of Asturias, collected through the ValTO project, in which I participate as a volunteer.
Through a literature review based on the PICO strategy, the available scientific evidence on effective

assessment and interventions from OT in this population is compiled.

As a result, an assessment tool, structured around Activities of Daily Living, and a practical
intervention guide aimed at both professionals and caregivers are developed. Both results are

occupation-centred and freely accessible.

This work contributes to raising awareness of the role of occupational therapy in addressing
Huntington's disease, highlighting the need for accessible clinical resources and promoting evidence-
based intervention. It also proposes innovative solutions to reduce inequalities in access to specialised

services, especially in areas of Spain that are difficult to access.

Key words: Huntington's disease, occupational therapy, activities of daily living, quality of

life, occupational performance.



Introduccion y Marco Tedrico.

La enfermedad Huntington (EH) es una enfermedad neurodegenerativa y progresiva que resulta
del desgaste de las neuronas en algunas areas del cerebro. Estas alteraciones provocan movimientos
incontrolados, pérdidas de la capacidad intelectual y trastornos emocionales en los afectados (GARD,

s. f.). Es uno de los trastornos genéticos mas importante en la edad adulta (Simon, 2024).

En 1860, Johan Christina Lund hace una referencia a una enfermedad de caracter hereditario y
progresivo que cursa con corea (principal sintoma de la enfermedad, movimientos involuntarios que
pueden afectar al equilibrio y la marcha) a la que le da el nombre del “baile de San Vito” (Owecki &
Magowska, 2019). En 1872, George Huntington hace una referencia clara y concisa de las
caracteristicas genéticas y clinicas de la enfermedad en el articulo publicado en el Medical and Surgical
Reporter, titulado “On Chorea”; en €l se define la enfermedad y se destacan tres aspectos fundamentales
de la enfermedad como son el caracter de herencia autosdémica dominante, la posibilidad de presentarse
a cualquier edad y el caracter progresivo e inevitable de la enfermedad. Pero, no fue hasta 1993 donde
se identifica el gen causante de la enfermedad, ubicado en el cromosoma 4; este hallazgo abri6 nuevas

lineas de investigacion y de intervencion para las personas portadoras de las enfermedad (Roos, 2010).

El término por el que es conocido la enfermedad en un primer momento es “Corea de
Huntington”, pero en 1980 tras observar a varios pacientes que cursaban con sintomas y signos no

motores, se decide cambiar por el nombre “Enfermedad de Huntington” (Owecki & Magowska, 2019).

La enfermedad se origina por una expansion repetida del trinucleotido citosina-adenina-guanina
en el gen huntingtina del cromosoma 4 con un patrén autosémico dominante (Ferguson et al., 2022).
Dicha mutaciéon hace que la proteina HTT se produzca de una forma alterada, lo cual conlleva a la
muerte de neuronas en algunas partes del cerebro. A medida que el gen se va transmitiendo de
generacion en generacion, el nimero de repeticiones es mas grande; cuanto mas repeticiones de CAG,

antes y mas grave sera el curso clinico de la enfermedad (Lopez-Diaz et al., 2016).

La degeneracion de neuronas se produce principalmente en el niicleo caudado, putamen y en la
corteza cerebral. Esta pérdida neuronal afecta especialmente a las neuronas espinosas que forman parte
de la via indirecta del control de movimiento localizado en los ganglios basales; el deterioro de esta
parte esté relacionado con la aparicion de movimientos involuntarios y descoordinados conocidos como
corea. Ademas, también se produce una pérdida de neuronas que pertenecen a la via directa del sistema
motor, lo cual contribuye al desarrollo de la falta de movimiento (acinesia) y la distonia (movimientos
o posturas anormales) (Galvan et al., 2012). El globo palido, el nucleo subtalamico, el talamo, el
hipotalamo, la sustancia negra y el hipocampo también se ven afectadas, lo que explica la diversidad de

sintomas y presentacion clinica entre las diferentes personas.



Los sintomas de la enfermedad pueden aparecer en cualquier momento a lo largo de la vida,
pero la edad mas frecuente para su aparicion es entre los 30 y 50 afios, y afectan iguala a hombre y
mujeres; y tiene una esperanza de vida tras la aparicion de los sintomas de entre 15 y 20 afios (Hernandez

et al., 2014). Segin Sim6n (2024), la EH cursa con tres tipos principales de alteraciones:

- Alteraciones de los movimientos voluntarios e involuntarios.
- Alteraciones conductuales.

- Alteraciones cognitivas.

Los sintomas motores que se pueden encontrar en la EH y su afectacion en el desempefio

ocupacional se encuentran en la siguiente tabla. Tabla 1.
Tabla 1.
Sintomas motores y afectacion en el desemperio ocupacional (Cook et al., 2012).

Sintomas motores. Afectacién en el desempeiio ocupacional.

Corea Dificultad para mantener la postura y
controlar los movimientos de los miembro
superiores e inferiores que afecta a todas la

actividades de la vida diaria.

Bradicinesia. Lentitud en los movimientos intencionales.

Distonia. Contraccion de los grupos especificos que
causan problemas de equilibrio y aumenta el

riesgo de caidas.

Reduccidn en la destreza manual. Dificultad con tareas manuales como

abotonar, atarse los cordones, escribir,...

Disartria. Pérdida de la claridad vocal y disminucion de

la inteligibilidad del habla.

Disfagia. Dificultad para tragar alimentos y bebida,

aumenta el riesgo de atragantamiento.

Fatiga Reduccion de la resistencia que afecta a todas

las actividades.

Los sintomas cognitivos y su afectacion en el desempefio ocupacional se recogen en la siguiente

tabla. Tabla 2.
Tabla 2.

Sintomas cognitivos y afectacion en el desemperio ocupacional (Cook et al., 2012).



Sintomas cognitivos. Afectacion en el desempeiio ocupacional.

Bradifrenia. Lentitud generalizada en los procesos de
pensamiento.

Disfuncioén ejecutiva. Reduccion de la capacidad para resolver

problemas y tomar decisiones.

Disminucioén de la atencion. Disminucion de la concentraciéon y de la
capacidad para mantener o cambiar el enfoque

de atencion.

Demencia. Confusion e incapacidad para mantener la

seguridad.

Los sintomas conductuales y la afectacion que producen en el desempefio ocupacional se

recogen en la siguiente tabla. Tabla 3.
Tabla 3.

Sintomas conductuales y afectacion en el desemperio ocupacional (Cook et al., 2012).

Sintomas conductuales. Afectacion en el desempeiio ocupacional.

Depresion. Estado de animo bajo, tristeza y falta de
motivacion.

Apatia. Reduccion del interés, que conlleva al

aislamiento social.

Ansiedad. Miedo y evitacion de situaciones, que

conlleva al aislamiento social.

Psicosis. Confusion y reduccion de la concentracion

Conducta desafiante. Dificultad para mantener relaciones,

reduccion del compromiso en actividades.

Teniendo en cuenta la afectacion de los sintomas a la funcionalidad de la personas que padecen
EH, se establecen los distintos estadios de la enfermedad acorde a la clasificacion de Shoulson y Fahn
(Shoulson, 1979). Los estadios se clasifican segiin las puntuaciones obtenidas en la escala Total
Functional Capacity (TFC) que es una parte de la escala “Unified Huntington’s Disease Rating Scale”;
esta escala evaltia la independencia y capacidad para realizar algunas AVDs y AIVDs (Horta, 2023). De
acuerdo con la puntuacion obtenida en dicha escala, se clasifican a los pacientes en cinco posibles

estadios:

- Estadio I. Es considerado el estadio presintomatico.



- Estadio II. Es considerado el estadio temprano, donde las personas son independientes en
AVDs, AIVDs y trabajo, suelen presentar dificultades para iniciar y terminar actividades
debido a los cambios cognitivos (Horta, 2023).

- Estadio IIl. Es considerado el estadio medio; en el que se produce un deterioro en la
memoria y la capacidad de tomar decisiones. En este estadio la personas necesitan ayuda
para realizar AVDS, dejan de hacer algunas ocupaciones como trabajo o AIVDs como el
manejo del dinero, cuidado del hogar (Horta, 2023).

- Estadio IV y V. Son considerados los estadios tardios de la enfermedad, donde el paciente
tiene poca o nula capacidad funcional. En dicho estadio, los pacientes son dependientes

para realizar las AVDs (Horta, 2023).

Cuando los sintomas debutan antes de los 20 afios, se considera que es una forma de la
Enfermedad de Huntington Infanto-Juvenil, representa entre un 6-10% de los casos. Esta forma tiene
un fenotipo clinico caracteristico y distinto al de la EH (Horta, 2023). En este tipo de EH es frecuente
que haya una mayor rigidez y bradicinesia con ausencia de corea, y estos sintomas van acompaiados
de deterioro cognitivo y conductual teniendo una progresion mas rapida que afecta a la capacidad de

aprendizaje (Hernandez et al., 2014).

Segun la Comision Europea (1999) en Europa, se define enfermedad rara o poco frecuente
como aquella que, con peligro de muerte o invalidez cronica, tiene un prevalencia menor de 5 casos por
cada 10000 habitantes. Los Registros de Enfermedades Raras son herramientas epidemiologicas
basadas en métodos observacionales, el RER de 2024 recoge que en Espafia hay un total de 1836
personas que padecen EH, con una prevalencia de 0.41 por cada 10000 habitantes. En concreto en
Asturias, recogen un total de 34 casos, ademas se establece una prevalencia de 0.338 por cada 10000

habitantes (grupo de trabajo del Registro Estatal de Enfermedades Raras, 2024).

El diagnostico de la EH se basa en la presencia de los sintomas motores y en la presencia de la
informacién genética. Para la confirmacién del diagnostico clinico se observan los movimientos
involuntarios y las alteraciones del comportamiento; por otra parte, el diagnostico de la enfermedad esta
basado en las pruebas genéticas que confirman la presencia de la expansion de CAG en el gen HTT

(Horta, 2023).

Actualmente, no existe una cura para esta enfermedad por tanto el tratamiento farmacoldgico
esta dirigido a aliviar los sintomas de los pacientes. Los movimientos coreicos suelen ser tratados con
neurolépticos tipicos y atipicos, benzodiacepinas. También se suelen utilizar farmacos
antiparkinsonianos para tratar la hipocinesia y la rigidez; para el tratamientos de los sintomas
psiquiatricos como la depresion, ansiedad, episodios de agresividad y sintomas psicoticos se utilizan

psicofarmacos o algunos tipos de medicacion antiepiléptica (Caron et al., 2020).
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El abordaje de la EH es complejo, ya que esta patologia neurodegenerativa tiene un amplio
impacto en la vida de los pacientes, cuidadores y familias. Por ello, su manejo debe hacerse con un
enfoque multidisciplinar que combine intervencion farmacologica y no farmacologica. A medida que la
enfermedad avanza, se pueden encontrar sintomas como pérdida de peso, atrofia musculoesquelética y
caquexia que disminuyen la calidad de vida, incrementando el riesgo de comorbilidad y mortalidad

(Rivadeneyra-Posadas et al., 2024).

La complejidad del abordaje de la patologia exige un esfuerzo considerable por parte de todos
los profesionales implicados, con el objetivo de ofrecer un tratamiento adecuado tanto al usuario como
a su entorno familiar (Quarell et all, 2006). Segiin Simén (2024) el tratamiento rehabilitador de la EH
requiere de un equipo multidisciplinar que deberia de estar formado por neurdlogo, psiquiatra,
enfermero, terapeuta ocupacional, psicologo, fisioterapeuta, nutricionista y trabajador social. El
tratamiento no farmacoldgico que se estd realizado actualmente se centra en la disminucion de la
disartria, distonia, dificultad para tragar, incontinencia, problemas psicologicos, distonia e irritabilidad;
al reducir la severidad de dichos sintomas se mejora la independencia en AVDs durante mayor tiempo,

incrementando asi la calidad de vida del usuario (Hernandez, et al., 2014).

Segun la Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (2012), la Terapia Ocupacional es
un profesion sanitaria centrada en el usuario, cuya finalidad es la promocion de la salud y el bienestar
a través de la ocupacion. Su objetivo principal es posibilitar la participacion de las personas en las

actividades de la vida diaria.

En el contexto de enfermedades neurodegenerativas como la EH, el papel del terapeuta
ocupacional toma una importancia esencial en los equipos multidisciplinares. A medida que la
enfermedad progresa, la capacidad de la persona para mantener su independencia se reduce; participar
en actividades como su trabajo, la participacion social, o la realizacion de AVDs se vuelve mas dificil,
generando una dependencia del entorno familiar y de los profesionales que acompafian en el proceso
de la enfermedad (Cook, et al,. 2012). Teniendo en cuenta estas dificultades, los terapeutas
ocupacionales no solo trabajan en el mantenimiento de la independencia y autonomia durante el mayor
tiempo posible, sino que acompafan activamente a las familias proporcionando herramientas y

estrategias para afrontar los desafios a los que se enfrentan dia a dia.

Los sintomas y signos que produce la enfermedad, aumentan significativamente el riesgo de
sufrir una caida, lo cual repercute en las AVDs de forma segura y eficiente y disminuye la calidad de
vida (Edemekong et al., 2025). Estas limitaciones impactan de manera negativa en la calidad de vida

tanto de los pacientes como del entorno familiar.

En respuesta a estas limitaciones y al impacto que generan en la vida de los pacientes con EH,
se han comenzado a incorporar nuevas vias de tratamiento, que permite dar continuidad y a apoyar a

las personas con EH y sus familias incluso en la distancia. La WFOT en 2014 define el término “tele-
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rehabilitacion” como la utilizacién de las tecnologias de la informacion y de la comunicacion para
proveer servicios relacionados con la salud, cuando el proveedor y el usuario se encuentran en
localidades separadas fisicamente. Esta puede dividirse en interacciones a tiempo real entre el
profesional y el usuario mediante conferencias, monitorizacion a distancia, interacciones virtuales
usando aplicaciones y tecnologias de realidad virtual y/o interacciones mediante transferencias de datos
por parte del proveedor y el usuario. La telerrehabilitacion puede formar parte de la evaluacion,
intervencion, monitoreo, supervision y consulta desde un programa de terapia ocupacional (Velasco-

Muioz, 2020).

Un ejemplo de ello es la aplicacion movil gratuita ValTO, que forma parte del proyecto
“Tendiendo Puentes, Construyendo Capacidades”, impulsado por Medicus Mundi Norte en
colaboracion con la Facultad Padre Osso; esta aplicacion estd disefiada para identificar y guiar a
personas o entidades que trabajan con usuarios en situacion de discapacidad, en especial en aquellos
casos donde no se dispone de un acceso directo al servicio de Terapia Ocupacional (Tendiendo Puentes,
2021). En el desarrollo del proyecto participan de forma voluntaria alumnos del Grado de Terapia
Ocupacional de la Facultad Padre Osso, quienes, con apoyo de profesionales, ofrecen respuesta a la

informacion recogida desde la aplicacion.

Como se ha mencionado anteriormente uno de los objetivos de la telerrehabilitacion es acercar
los servicios especializados a aquellas zonas donde habitualmente no estan disponibles. En este
contexto, la aplicacion ValTO constituye una herramienta clave para facilitar el acceso al servicio de

terapia ocupacional.

Justificacion.

La EH es una enfermedad que afecta de manera progresiva tanto a nivel motor como cognitivo
y conductual, impactando asi gravemente en el desempefio ocupacional de las personas que la padecen.
La evolucion de la enfermedad genera importantes dificultades en el desempefio de AVDs y AIVDs, y
demas ocupaciones; interfiriendo directamente en la calidad de vida del paciente y de su entorno

familiar.

Tal y como se ha mencionado anteriormente, los equipos multidisciplinares que intervienen en
el tratamiento no farmacologico de la enfermedad incluyen la figura del terapeuta ocupacional. La OMS
define la Terapia Ocupacional como un “conjunto de técnicas, métodos y actuaciones que, a través de
actividades aplicadas con fines terapéuticos, previene la enfermedad y mantiene la salud, favorece la
restauracion de la funcion, suple las deficiencias incapacitantes y valora los supuestos del
comportamiento y su significacion profunda para conseguir la mayor independencia y reinsercion

posible del individuo en todos sus aspectos: laboral, mental, fisico y social” (Richards & Vallée, 2020).
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El objetivo de la terapia ocupacional es posibilitar la participacion de las personas en las diferentes

ocupaciones (WFOT, 2012).

Segun Simoén (2024) en un estudio transversal sobre el desempefio ocupacional en la EH recoge

la mayoria de los problemas que los usuarios presentan en AVDs, AIVDs y otras ocupaciones. Imagen

1. Ademas, los usuarios que mostraban mayor dificultad en AVDs presentan puntuaciones menores en

escalas que evaluan la calidad de vida.

Imagen 1.

Dificultades en el desemperio ocupacional (Simon, 2024).

AUTOCUIDADO

PRODUCTIVIDAD

oClo

CUIDADO PERSONAL

Ir al bafo

Alimentacion

Ducha

Aseo e higiene personal
WVestido

MOVILIDAD FUNCIONAT
Subir v bajar escaleras
Entrar en la ducha

Andar

Transferencias

GESTION COMUNITARIA
Ir al banco
Compras

MANEIOQ DELHOGAR
Poner la lavadora
Hacer la cama

Lavar los platos

Tender la ropa

Poner la mesa

Limpiar

Cocinar

RECREACION TRANQUILA

Jugar a las cartas

Escuchar misica

Usar el ordenador/intemet
Escribir/pintar/dibujar/hacer manualidades
Ver la televisién

Leer

RECREACION ACTIVA
Viajar

Practicar deportes
Camimnar

SOCIALIZACION
Empezar una conversacion/comunicarse
Quedar con amigos

Teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la enfermedad, las personas que la padecen

encontraran dificultades en el establecimiento de rutinas, desempefio de AVDs. Por ello, el papel del

terapeuta ocupacional sera diferente a lo largo del progreso de la enfermedad, adaptandose a las

necesidades cambiantes del paciente y la familia. El objetivo principal desde esta disciplina es que el

paciente mantenga su independencia en el dia a dia, mejore su participacion en la comunidad, familia,

aumentando asi su bienestar y calidad de vida. Ademas, se interviene en areas como la seguridad en el

hogar y la mejora de capacidades como: motricidad fina, equilibrio y resistencia (Hernandez et al.,

2014).
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Segtin Gil-Salcedo et al. (2025), algunas agencias reguladoras como la Agencia Europea del
Medicamento exigen que las intervenciones, ademas de demostrar eficacia en aspectos motores y
cognitivos, presenten también beneficios funcionales, ya que el deterioro en el desempefio en AVDs y

AIVDs es considerado clave del estado de salud en enfermedades neurodegenerativas.

Uno de los principales desafios actuales es la ausencia de instrumentos especificos, desde TO,
para la valoracion de la funcionalidad de las personas con EH. Aunque se emplea la escala UHDRS,
concretamente la subescala TFC, que evaltia la capacidad del individuo para el desempefio de AVDs,
AlIVDsy el grado de independencia (Simoén, 2024); esta herramienta incluye también una escala motora,
pruebas cognitivas como el Test de Stroop, Prueba de Modalidad de Simbolos y Prueba de Fluidez
Verbal y una entrevista conductual (van der Zwaan et al., 2025). El acceso y uso de esta subescala esta

restringido solo a médicos o a profesionales que la utilicen con fines de investigacion.

Por este motivo, el terapeuta debe de seleccionar los instrumentos mas apropiados que tenga
disponibles; teniendo en cuenta que, a dia de hoy, existe muy poca investigacion sobre la validacion de
los resultados de los diferentes instrumentos de evaluacion en personas con EH (Cook et al., 2012.).
Segun contactos personales con los terapeutas ocupacionales de la Asociacion Espafiola de Enfermedad
de Huntington, Federacioén Espafiola de Enfermedad de Huntington y usuarios de dichas entidades, los
instrumentos més utilizados comunmente para valorar la funcionalidad en AVDs y AIVDs son Indice
de Barthel y Escala Lawton and Broody. Para la evaluacion del riesgo de caidas se utiliza la Escala

Tinetti; y esta informacion se complemente posteriormente con entrevista con el usuario y la familia.

Horta (2023) destaca que, en la practica clinica, la evaluacion de la funcionalidad suele basarse

en la percepcion subjetiva del paciente o su entorno familiar; lo cual afiade un sesgo de subjetividad.

La mejor practica en Terapia Ocupacional aboga por el uso de evaluaciones estandarizadas, que
proporcionan medidas validas, fiables y objetivas, fundamentales para la toma de decisiones clinicas
(Simon, 2024). La AOTA (2020) enfatiza que el proceso de evaluacion debe de centrarse en determinar
lo que el cliente quiere y necesita hacer, identificar apoyo y barreras, valorar sus necesidad complejas
y multifacéticas. De igual forma, la intervencion debe de desarrollarse desde un enfoque centrado en la

ocupacion y en el compromiso del cliente con su entorno y actividades significativas.

El rol del terapeuta ocupacional, durante la intervencion cambiara seglin el estadio de la
enfermedad en el que se encuentre el usuario, ya que durante la etapa inicial realizara modificaciones
de entorno, simplificacion de tareas, establecimiento de rutinas, formara al usuario y a su entorno en
estrategias para la conservacion de energia (Cook et al., 2012). En la etapa intermedia, en la que
aparecen sintomas como apatia o falta de iniciativa, el terapeuta ocupacional puede sugerir la
participacion en ocupaciones agradables para el usuario; en esta etapa también se trabaja en la
independencia en AVDs (Asociacion Americana de Enfermedad de Huntington, 2010). Durante las

etapas mas avanzadas de la enfermedad el terapeuta ocupacional asesora a los cuidadores principales



14

sobre equipos de sedestacion, rutinas de cambios posturales, productos de apoyo, modificaciones del

entorno (Simon, 2024).

La naturaleza degenerativa de la enfermedad plantea desafios unicos para los terapeutas
ocupacional, que deben de ser expertos en las complejas necesidades de la enfermedad y plantear sus
intervenciones con el objetivo de maximizar el funcionamiento fisico y el desempefio ocupacional de

los usuarios (Hernandez et al., 2014).

La completa y dispersa geografia del Principado de Asturias supone un importante desafio para
la Asociacion de la Enfermedad de Huntington del Principado de Asturias, que debe afrontar la
dificultad de ofrecer una atencion en todo el territorio. Desde ValTO se recoge una peticion desde la
Asociacion de la Enfermedad de Huntington del Principado de Asturias para poder dar respuesta a los
enfermos y sus familias que demandan una valoracion desde terapia ocupacional y estrategias para

mejorar la independencia en las distintas ocupaciones.

Ante esta realidad, y en respuesta a la solicitud trasladada desde la Asociacion de Corea de
Huntington del Principado de Asturias a través de la aplicacion ValTO, este Trabajo Fin de Grado tiene
como objetivo desarrollar un ruta de valoraciéon especifica para EH y una guia basica de intervencion
desde TO para el abordaje de dicha patologia. Esta propuesta surge también del compromiso personal
como parte del equipo de voluntariado de ValTO y pretende aportar herramientas practicas
fundamentadas que pueden ser aplicadas por los profesionales de la TO para mejorar la atencion a esta

poblacion.

Objetivos del Trabajo de Fin de Grado.

Se plantean dos objetivos generales:

- Disefar una ruta de valoraciéon para pacientes con Enfermedad de Huntington a través de
la aplicacion ValTO.
- Disefar una guia basica para la intervencion desde Terapia Ocupacional en Enfermedad de

Huntington.

Material y Métodos.

Para la recopilacion de informacion para la elaboracion de este Trabajo Fin de Grado se ha
planteado la pregunta PICO “;Cudles son las intervenciones desde Terapia Ocupacional que tienen

mayor evidencia sobre la calidad de vida en usuarios con Enfermedad de Huntington?””. Anexo 1.
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Estrategias de bisqueda.

Para ello se comienza realizando varias busquedas en diferentes metabuscadores como
PubMed, Google Schoolar, Web of Science, Scopus sobre la TO y la EH con la finalidad de recopilar

informacion.
La cadena de busqueda obtenida en Pubmed fue:

- ("Huntington Disease"[MeSH Terms] OR "Huntington Disease/pathology"[MeSH Terms])
AND (occupational therapy [MeSH Terms] OR "occupational therapy"[Title/Abstract] OR
"Activities of Daily Living"[MeSH Terms] OR "Activities of Daily Living"[Title/Abstract]
OR ADL[Title/Abstract] OR ADLs [Title/Abstract] OR "quality of life"[ Title/Abstract] OR
"life quality"[Title/Abstract] OR quality of life [MeSH Terms]). Se obtienen 57 resultados.

Ademas, también se han consultado otras bases de datos, como:

- Google Schoolar. Mediante biisqueda por término libre.
- Web of Science. Mediante la cadena de busqueda utilizada en PubMed.

- Scopus. Mediante la cadena de busqueda utilizada en PubMed.

Filtros aplicados.

Para acotar los resultados y mejorar la precision de la busqueda se utilizaron los siguientes

filtros:
- Idioma: espafiol e inglés.
- Edad: adultos.
- Fecha: 10 afios de antigiiedad.
Criterios de inclusion y exclusion.
Los criterios de inclusion y exclusion utilizados son recogidos en la siguiente tabla:
Tabla 4.
Criterios de inclusion y exclusion.
Inclusion Exclusién.
Texto completo disponible. Imposibilidad de acceso al articulo completo.
Publicaciones en espafiol o inglés. Publicaciones en otros idiomas

Participantes con diagnostico de trastornos de  Participantes con diagndstico en otros tipos de

movimiento. trastornos.
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Estudios de casos, revisiones sistematicas y Estudios que no incluyan herramientas de

bibliograficas. evaluacion o intervencion.

Tras haber realizado la busqueda bibliografica con Zotero se han eliminado articulos por los
siguientes motivos: titulo, keywords, abstract y articulos repetidos. Los articulos utilizados para el

disefio de la ruta de valoracion y de la guia basica de intervencion se recoge en el Anexo 2.

Resultados.

Objetivos.

La ruta de valoracion de ValTO tiene dos objetivos principales:

- Offrecer una valoracion desde Terapia Ocupacional a pacientes con EH.

- Identificar las necesidades para el desempefio de la AVDs.
La guia basica de intervencion desde Terapia Ocupacional tiene dos objetivos principales:

- Brindar pautas a cuidadores y familiares de pacientes con EH para el manejo de la
enfermedad.
- Oftrecer estrategias para mantener la independencia en AVDs en pacientes de EH lo maximo

posible.

Poblacion.

La poblacion a la que va dirigida la ruta y la guia se selecciona mediante unos criterios de

inclusion y exclusion detallados a continuacion:
Los criterios de inclusion son:

- Hombres y mujeres mayores de 18 afios.
- Tener diagnostico de EH.

- Pacientes o familiares que tengan un manejo basico con las nuevas tecnologias.
Los criterios de exclusion son:

- Pacientes que presenten comorbilidades graves que requieran otro tipo de tratamiento.

- Pacientes con una alteracion grave de la cognicion.



17

Localizacion.

Puesto que se trata de una ruta de valoracion para un aplicaciéon de modvil, no se establece una
localizacion concreta para el desarrollo. Dejandolo asi a libre disposicidon para cualquiera persona que

requiera una valoracion desde Terapia Ocupacional.

Por otra parte, para la guia de intervencion tampoco se establece una localizacion concreta para
ella. Se deja a libre disposicion para que cualquier familiar o profesional pueda guiar su intervencion

con pacientes a través de ella.

Descripcion de la ruta de valoracion de ValTO.

El disefio de la ruta de valoracion especifica de EH en la aplicacion valTO se plantea para dar
una vision general a los voluntarios y el equipo multidisciplinar del proyecto, sobre el desempefio
ocupacional del usuario, valorando la autonomia y/o independencia de las AVDs recogidas en el Marco

de Trabajo de la AOTA (AOTA, 2020). Imagen 2.

Imagen 2.

Actividades de la Vida Diaria recogidas en Marco de Trabajo de la AOTA (AOTA, 2020).
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El cuestionario puede ser respondido por el mismo usuario o por un cuidador. El cuestionario

consta de cinco partes divididas en:

Informacion general: en esta primera parte se pretende tener informacion general sobre el
usuario que va a realizar la valoracion. Esta informacion es edad, sexo, y en caso de saberlo indicar el

estadio de la enfermedad en el que se encuentra. Anexo 3.

Afectacion motora; para el disefio de esta parte de la ruta se tiene en cuenta la Escala para la
Evaluacion y Calificacion de la Ataxia; esta escala breve tiene como objetivo evaluar los principales
sintomas de la ataxia mediante ocho items (Grobe-Einsler et al., 2024). Esta parte de la evaluacion se

divide en dos, la primera parte se aborda a través de cuatro preguntas en las que se intenta identificar si
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el usuario presenta dificultad en la motricidad fina, movimientos involuntarios, rigidez muscular y
bradicinesia; para la segunda parte se pide que se adjunten dos videos: uno de la persona sentada durante
treinta segundos, y otro de la persona en bipedestacion durante treinta segundos; siendo estos clave para

la observacion de los movimientos involuntarios de la persona en reposo. Anexo 4.

Afectacion cognitiva; la tercera parte de la ruta se aborda gracias a tres preguntas que intentan
recoger si la persona sufre olvidos frecuentes, desorientacion en espacio, o problemas para iniciar o

planificar actividades. Anexo 5.

Afectacion conductual; la cuarta parte de la ruta se centra en la afectacion conductual que
pueda presentar los usuarios con EH. Esta parte se aborda a través de 4 preguntas en las que se intenta
identificar si el usuario ha desarrollado conductas obsesivas, apatia, cambios de humor, irritabilidad;
ademas al final del cuestionario se abre un cuadro de texto para que la persona pueda exponer cualquier

detalle del comportamiento que le parezca importante. Anexo 6.

Afectacién en AVDs, esta parte de la ruta se divide en si en las diferentes AVDs recogidas en
la AOTA, excluyendo actividad sexual pues no se cree conveniente recoger informacién sobre dicha

actividad a través de una aplicacion.

Vestido. Imagen 3. El cuestionario sobre vestido se divide en tres partes, la primera de ella el
usuario o cuidador tendra que marcar la frase que mas se asemeje al desempefio del usuario durante el
desempefio de la actividad. En concreto son cuatro frases, en las que se puede recoger si el usuario es
independiente o dependiente. La segunda parte del cuestionario se trata de tres preguntas con las que se
recoge como algunos de los sintomas mas comunes de la enfermedad como pueden ser la fatiga,
problemas en la motricidad fina, problemas de secuenciacion impactan en la actividad. Por ltimo, se
abre un cuadro de texto para recoger informacion que el usuario indique qué prenda es la que mas
dificultad le ocasiona, ademas de si utiliza algin producto de apoyo para realizar la actividad, o

cualquier otra informacién que el usuario crea que es importante. Anexo 7. Anexo 8. Anexo 9.
Imagen 3.

Esquema evaluacion del desemperio en el vestido.
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Aseo e higiene en el inodoro. Imagen 4. La evaluacion de esta actividad se divide también en
tres partes, en la primera de ellas se realiza un cuestionario sobre si la persona presenta continencia
tanto fecal como urinaria; la segunda parte del cuestionario al igual en vestido el usuario debe de elegir
la frase que mas se acerque a su desempefio en la actividad en la eleccion de la frase se recogera si el
usuario es dependiente o independiente para realizar la actividad. La ultima parte de la actividad es
cuadro de texto en el que se le pide a la persona que esté realizando la ruta que indique si utiliza algin
producto de apoyo para realizar la actividad o cualquier informacion que crea relevante. Anexo 10.

Anexo 11. Anexo 12.
Imagen 4.

Esquema evaluacion del desemperio en el aseo e higiene en el inodoro.
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Baiio, ducha. Imagen 5. La evaluacion de la actividad de bafio y ducha se divide en dos: la
primera parte y al igual que en las actividad ya mencionadas se pretende recoger si el usuario es
independiente o dependiente; en la segunda parte de la evaluacion se pregunta acerca de si siente fatiga
durante la actividad, y por ultimo se abre un cuadro de texto donde el usuario podra escribir la
informacioén que considere importante y si utiliza algin tipo de producto de apoyo para realizar la

actividad. Anexo 13. Anexo 14.
Imagen 5.
Esquema evaluacion del desemperio en bario, ducha.
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Alimentacién. Imagen 6. La parte de alimentacion se divide en dos partes en la primera de
ellas, se hace un cuestionario sobre si el usuario es capaz de realizar algunas tareas propias de la
actividad que dan una vision sobre la independencia o no en la actividad, para terminar con esta parte
de la evaluacion se abre una vez mas un cuadro de texto en el que usuario debe de indicar en el que caso
de que necesite ayuda en qué momento la necesita y si utiliza algin tipo de producto de apoyo para el
desempefio de la actividad. Por tltimo, se pide que adjunte un video del usuario llevando un vaso de

agua a la boca. Anexo 15. Anexo 16.
Imagen 6.

Esquema evaluacion del desemperio en la alimentacion.
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Comer. Imagen 7. Para esta parte de la evaluacion se hacen varias preguntas acerca del tipo de
dieta que debe de consumir el usuario, si esta dieta debe de tener alguna textura en especifico y si sufre
muchos atragantamientos en su dia a dia. Para terminar con esta parte, se abre un cuadro de texto en el
que se le pide al usuario que en caso de tener que consumir la dieta con una textura especifica que la

indique. Anexo 17. Anexo 18.
Imagen 7.

Esquema evaluacion del desemperio en comer..
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Movilidad funcional. Imagen 8. Para la valoracion de la movilidad funcional se divide en dos
partes: marcha y transferencias. En la primera parte del cuestionario se aborda la marcha para ello se
hacen tres preguntas acerca de si el usuario utiliza alglin tipo de producto de apoyo para realizar la
marcha, si utiliza silla de ruedas y en caso de que si si es capaz de propulsarse por si mismo. Para
terminar igual que en las ocasiones anteriores, se pide al usuario que adjunte un video del usuario
andando por una distancia corta y se abre un cuadro para que el usuario indique cualquier tipo de

informacién que crea importante. Anexo 19. Anexo 20.

La segunda parte, se centra en transferencias en las que un cuestionario en el que se pregunta
sobre si el usuario es capaz de realizar transferencias sin ayuda, si existe riesgo de caidas durante ellas
y si se utilizan productos de apoyo para ello. Por ultimo, se abre un cuadro de texto para que el usuario
indique si utiliza algan tipo de producto de apoyo y para exponga cualquier tipo de informacion que

crea importante. Anexo 21. Anexo 22.
Imagen 8.

Esquema evaluacion del desemperio en movilidad funcional.
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Descripcion de la guia basica de intervencion.

Como terapeutas ocupaciones nuestro ambito de intervencion son las ocupaciones, y la
participacion de los usuarios en ellas. Teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la enfermedad y
el estudio de Simon (2024) donde se recoge que las personas con EH ven restringidas su participacion
principalmente en las AVDs. Imagen 2. Ademas de la informacion que se recogeria desde la ruta de EH
en la aplicacion ValTO del desempeiio en estas actividades; se decide que la guia basica de intervencion

esté enfocada en las AVDs.

El disefio de la guia se hace en formato triptico para facilitar la divulgacion de esta entre los
asociados y profesionales que trabajen con la patologia. Por otra parte, en la guia se incluyen fotografias
reales para mejorar la compresion de los productos de apoyo recomendados y asi mejorar la

accesibilidad cognitiva y practica de la guia. Anexo 24. Anexo 25.
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Dentro de la guia se recoge que algunas de las pautas de intervencién como estrategias de
conservacion de la energia, transferencias o uso de productos de apoyo para que sea abordado de manera

individual; ya que se debe de tener en cuenta la variabilidad de sintomas entre los usuarios de EH.

Baiio, ducha: los problemas principales que se encuentra en la actividad de bafio y ducha es el
alto riesgo de caidas, la aparicion de la fatiga al permanecer durante un tiempo prolongado de pie y la
dificultad para jabonarse y secar con toalla. Es por ello, por lo que la intervencion se centra en la
modificacion del entorno y en el uso de producto de apoyo, ademas gracias al uso de productos de apoyo
como silla para la ducha se reduce también la fatiga asociada a permanecer durante un tiempo

prolongado de pie, aumentando asi la independencia en esta ocupacion. Imagen 9.
Imagen 9.

Esquema de pautas de intervencion en ducha, bario.
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Aseo, e higiene en el inodoro: teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la enfermedad y
los sintomas cognitivos asociados a ella, las principales barreras durante la ejecucion de esta ocupacion
son los problemas cognitivos, la transferencia hacia el inodoro y los problemas asociados a la

incontinencia de esfinteres. Imagen 10.
Imagen 10.

Esquema de pautas de intervencion en aseo, e higiene en el inodoro.
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Vestido: los problemas encontrados por la mayoria de los pacientes son las dificultades en
actividades que impliquen motricidad fina tales como subir y bajar cremalleras, abrochar botones y
cordones, en la toma de decisiones que tenga que ver sobre las prendas a utilizar, sobre todo en estadios
intermedios; ademas como en algunas ocupaciones ya mencionadas puede aparecer fatiga durante el

transcurso de la actividad. Imagen 11.
Imagen 11.

Esquema de pautas de intervencion en vestido.
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Alimentacion: teniendo en cuenta los sintomas motores de la enfermedad, durante el
desempefio de dicha ocupacion suelen existir problemas en la realizacién de actividades como cortar,
pinchar alimentos a la boca sin que haya derrames apareciendo asi fatiga durante el desempefio. Imagen

12.
Imagen 12.

Esquema pautas de intervencion en alimentacion.
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Comer/Deglucion: La evolucion de la enfermedad produce que existe una debilidad de la
musculatura de cuello y tronco, dicha debilidad provoca una gran limitacion en el desempefio de dicha

ocupacion, aumentando el riesgo de sufrir atragantamientos. Imagen 13.
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Imagen 13.

Esquema pautas de intervencion en comer.

INTERVENCION MULTIDISCIPLINAR
~
| ATRAGANTAMIENTO
k-

PAUTAS A CUIDADORES

f/
DEGLUCION

\_ E

.

-
PROMOVER UNA |
BUENA POSTURA ‘ ——+ REDUCIR ATRAGANTAMIENTOS

Movilidad funcional: Simoén (2024) recoge que hay una alta tasa de usuarios de EH que
presentan una limitacion en la movilidad funcional en concreto en las trasferencias, teniendo en cuenta

que ademas es una de las actividades que mayor riesgos de caidas supone. Imagen 14.
Imagen 14.
Esquema de pautas de intervencion en movilidad funcional.
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Higiene y arreglo personal: la debilidad muscular que genera la enfermedad resulta una
barrera en el desempefio de algunas actividades como pueden ser lavarse los dientes, afeitarse, peinarse
hay que considerar que los agarres de los utensilios utilizados para hacer dichas actividad presentan una
gran dificultad para los usuarios con EH, ademés durante la practica de estas actividad suele aparecer

fatiga. Imagen 15.



25

Imagen 15.

Esquema de pautas de intervencion en higiene y arreglo personal.
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Cronograma.

A continuacion, se adjunta el cronograma utilizado para la elaboracion de este TFG y todas las

actividades que este ha conllevado. Imagen 16.

El primer contacto con el problema tratado desde este trabajo fue en diciembre donde asisti
como participante del “Proyecto ValTO” a una reunion con la Asociacion de Corea de Huntington de
Asturias donde se expusieron los problemas y dificultades que los pacientes y familiares de EH
encontraban en su dia a dia; en esta reunion se solicitd desde la Asociacion a ValTO una ruta especifica
para EH y algunas pautas de intervencion para familiares. Se destina una semana a la preparacion y

asistencia de la reunion.

Creacion de material divulgativo. Anexo 26. Anexo 27. Para que los asociados conocieran lo
que era la TO, se procedio a la creacion de infografias y dipticos que seria divulgadas por la Asociacion.

Se destinan dos semana para la creacion de ellas.

Revision de la literatura sobre los beneficios de la Terapia Ocupacional en EH, se destinan un

total de 8 semanas.
Desarrollo del marco teérico del TFG, se emplean un total de 4 semanas.

V Reunidn Anual de la Asociacion de Corea de Huntington del Principado, donde se participa
en dicha reunion con una charla titulada “El Rol del TO en Enfermedad de Huntington. Anexo 28.
Anexo 29. Anexo 30. Anexo 31. Para la preparacion de la charla y la asistencia a la Reunion se emplean

2 semanas.
Definicion de objetivos de TFG, se destinan 2 semanas.

Disefio y elaboracion de la ruta de EH para la aplicacion ValTO, para el disefio de la ruta se

emplean 4 semanas y para la elaboracion de la ruta especifica 3 semanas.
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Disefio y elaboracion de la guia de intervencion para EH desde TO, para el disefio de la guia se
emplean 3 semanas y para la elaboracion de esta 2 semanas.
Publicacion de la ruta de EH en valTO se destina 1 semana.
Imagen 16.

Cronograma.

TAREAS DICIEMBRE ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO

Reunion con lajunta
directiva de la
Asociacion y ValTO

Creacion de material
divulgativo

Revision de |a literatura
existente

Desarrollo del marco
teorico del TFG

V Reunion Anual de la
Asociacion de CH del
Principado de Asturias

Definicion de objetivos
de TFG

Diseno de laruta de EH
para ValTO

Elaboracion de la ruta
de EH para ValTO

Diseno de laguiade
intervencion para EH
desde TO

Elaboracion de la guia
deintervencion para EH
desde TO

Publicacion de laruta
de EHen ValTO.

Difusion de los Resultados.

Los resultados obtenidos desde este TFG se pretenden que sean difundidos a través de
ponencias y poésteres en distintos congresos como el Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia
Ocupacional, Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional, Congreso Internacional
del Consejo General de Colegios de Terapeutas Ocupacionales, Congreso Enroll-HD, Reunién Anual
de la Asociacion de Corea de Huntington. Ademads, se presentarda a la Asociacion Espafiola de

Neurologia y a la Asociacion Espaiiola de Enfermedad de Huntington.

Discusion.

La Enfermedad de Huntington (EH) es una enfermedad degenerativa y progresiva que resultad
del desgaste de las neuronas en algunas areas del cerebro (GARD, s. f.). Se manifiesta tres tipos de
alteraciones principalmente: alteraciones de los movimientos voluntarios e involuntarios, conductuales
y cognitivas (Simon, 2024). La edad en la que suelen debutar estos sintomas suele ser entre los 30 y 50
afios, y tras la aparicion de los sintomas hay una esperanza de vida de entre 15 y 20 afios (Hernandez et
al., 2014). Estos sintomas aumentan el riesgo de caidas, lo cual influye en el desempeiio ocupacional

y en la calidad de vida de los usuarios y familias (Edemekong et al., 2025).
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Tras la busqueda bibliografica, se confirma que existe una afectacion en el desempefio
ocupacional en esta poblacion, pero también una escasez de herramientas de valoracion especificas
desde TO. Segiin Simoén (2024), uno de los principales desafios es la falta de instrumentos
estandarizados y validados para esta patologia, lo que obliga a los profesionales a utilizar otro tipo de

instrumentos que no se encuentran validados en esta poblacion, aumentando el riesgo de subjetividad.

Por otra parte, en cuanto a guias de intervencion, tampoco se encuentra mucha bibliografia, y
lo que se encuentra esta en otro idioma o esta poco actualizado; por lo tanto, resulta dificil para los
profesionales puedan acceder a recursos validos, actuales y adaptados en el contexto sociocultural

espafiol. Lo cual limita la aplicacion de la practica basada en la evidencia desde Terapia Ocupacional.

Por ello, este trabajo se ha centrado en la creacion de una ruta de valoracion especifica para
EH en la aplicacion ValTO y una guia de intervencion basica desde terapia ocupacional dirigida a
usuarios y familias con Enfermedad de Huntington que presenten una limitacion en el desempefio
ocupacional. Sin embargo, estos resultados aun no han sido validados en la poblacion; por tanto, no se
ha podido recoger una retroalimentacion directa de usuarios o terapeutas ocupacionales, por lo que su

utilidad atin no puede ser determinada de una manera objetiva.

Ademas, las herramientas disefiadas presuponen un cierto nivel de competencias digitales por
parte del usuario o de su entorno, lo que puede suponer una barrera de acceso en ciertos contextos
rurales o vulnerables. Por tanto, en un futuro seria necesario adaptar o complementar los resultados con

versiones impresas, y algunas sesiones presenciales.

Como futuras lineas de investigacion se propone una validacion clinica de la ruta de valoracion
a través de pacientes reales y profesionales, para asi medir la fiabilidad, sensibilidad y utilidad de la
ruta. Ademas, para la guia, se propone una evaluacion en la que se recoja la percepcion de las familias,
terapeutas ocupacionales y usuarios con respecto a su aplicabilidad y efectividad; por otra parte, también
se podria realizar un desarrollo de materiales graficos complementarios a través de videos, pictogramas,

infografias sobre transferencias, pautas de intervencion para realizar en casa...

Este trabajo pone en manifiesto no solo la falta de recursos, sino la invisibilizacion de la EH
dentro del ambito de la Terapia Ocupacional. Durante la formacion académica, esta patologia a penas
se menciona, y los materiales existentes se centran en enfermedades neurodegenerativas mas
prevalentes. Esta realidad refleja una necesidad urgente de incorporar la EH en la formacion,

investigacion y en la practica clinica de la Terapia Ocupacional.

Conclusion.

La idea de la elaboracion de este TFG surge tras una reunion con la Asociacion de Corea de

Huntington del Principado de Asturias en la que se exponia la dificultad que encontraban los usuarios
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para ser derivados a los servicios de rehabilitacion. Esta necesidad no solo pone en manifiesto la escasa
visibilidad de la Enfermedad de Huntington dentro del sistema sociosanitario espafiol sino también la

poca presencia de terapeutas ocupacionales en el tratamiento no farmacologico de la enfermedad.

Este trabajo me ha permitido una adquisiciéon de conocimientos no solo sobre la Enfermedad
de Huntington, sino también sobre el potencial transformador de la Terapia Ocupacional. La revision
bibliografica, el contacto con la Asociacion y el andlisis critico de la situacion a la que se enfrenta dia a
dia los pacientes y sus familias me ha ayudado a reforzar la conviccion de que la figura del terapeuta

ocupacional es clave para mejorar la calidad de vida de los usuarios con EH y sus familias.

La Terapia Ocupacional tiene un papel fundamental en el acompafiamiento, adaptacion y el
mantenimiento de la independencia en todos los estadios de esta enfermedad. Es urgente y necesario
seguir visibilizando esta realidad, fomentar la investigacion y desarrollar material clinico que permita
las intervenciones basadas en la evidencia. Este trabajo, aunque ha sido realizado en un tiempo limitado,

pretende ser una pequefiisima contribucion en esta direccion.

En resumen, la Terapia Ocupacional es una disciplina clave en el abordaje de la patologia. Su
enfoque centrado en la persona, su capacidad de adaptacion a las diferentes fases de la enfermedad y su
contribucioén a la calidad de vida del paciente y sus familiares la convierte en una disciplina Unica y
necesaria dentro de todos los equipos multidisciplinares que traten tanto esta como otra patologia.

Reforzar su presencia en la practica clinica y en la investigacion es una necesidad urgente.
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Anexos.
Anexo 1.
Pregunta PICO y Términos MesH y DesH.
TEMA DE | Enfermedad de Huntington
INVESTIGACION
ELEGIDO
P = Personas con Enfermedad de Huntington.
1> Abordajes desde Terapia Ocupacional.
C - Frente a otras disciplinas.
FORMULACION
DE LA
PREGUNTA O > Calidad de vida
(FORMATO
PICO)
(T) >
©~>

Redaccion de la pregunta:

(Cual es la evidencia sobre la efectividad de los abordajes desde Terapia
Ocupacional en la calidad de vida en personas con Corea de Huntington frente

a otras disciplinas?




SELECCION
DE
TERMINOS
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TESAUROS UTILIZADOS:

MesH y DeCS.

TERMINOS SELECCIONADOS (indicar término DeCS, MeSH, término libre):

P

Enfermedad de
Huntington (DeSC)

Huntington

Corea de
Huntington
Enfermedad Juvenil

de Huntington.

Disease

(MesH).

Progressive Chorea,
Hereditary, Chronic
(Huntington)

Chronic Progressive
Hereditary Chorea
(Huntington)

Huntington's

Chorea

Chorea,

Huntington's
Huntington Chorea
Chorea, Huntington

Huntington's

Disease

Chorea, Chronic

Progressive

I
Terapia
Ocupacional (DeSC)
- Ergotherapy
- Occupational
Therapies
- Therapies,
Occupational
- Therapy,
Occupational
Occupational
Therapy (MesH)

e Occupational

Therapies

e Therapies,

Occupational
e Ergotherapy
e Ergotherapies

e Therapy,

Occupational

@}

(0]

Calidad de vida
(DeSO).

e (alidad de

vida
relacionada
con la
salud.

e Quality of
life.
Quality of Life

(MeSH).

o Life
Quality

e Health-
Related
Quality Of
Life

e Health
Related
Quality Of
Life

e HRQOL



Hereditary
(Huntington)

Progressive Chorea,
Chronic Hereditary
(Huntington)

Huntington Chronic
Progressive

Hereditary Chorea

Juvenile Huntington

Disease

Huntington Disease,

Juvenile

Juvenile-
Onset Huntington

Disease

Juvenile
Onset Huntington

Disease

Huntington Disease,

Juvenile-Onset

Huntington Disease,

Juvenile Onset

Akinetic-Rigid
Variant
of Huntington

Disease

Akinetic Rigid
Variant
of Huntington

Disease
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Anexo 2.

Articulos utilizados para realizar los resultados.

Huntington Disease,
Akinetic-Rigid

Variant

Huntington Disease,
Akinetic Rigid

Variant

Huntington Disease,

Late Onset

Late-
Onset Huntington

Disease

Huntington Disease,

Late-Onset

Late
Onset Huntington

Disease

Autor Afo Titulo Aportacion

Simoén Vicente, L. 2024 Estudio del Herramientas
desempefio estandarizadas,
ocupacional y dificultades en el
validacion de desempefio
instrumentos de ocupacional en
medida en la AVDs y estrategias
Enfermedad de de intervencion
Huntington. desde TO.

Horta Barba, A. 2023 Desarrollo y Herramientas
validacion de nuevas estandarizadas

herramientas para la

utilizadas en EH
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evaluacion cognitiva

en la Enfermedad de

Huntington.
Cook, C., Page, K., 2012 Development of Estrategias de
Wagstaff, A., guidelines for intervencién desde
Simpson, S., & Rae, Occupational TO.
D. Therapy in
Huntington's
Disease
Huntington Study 2024 Unified Herramientas
Group Huntington's utilizadas
Disease Rating Scale actualmente en EH,
disefio de ruta de
valoracion en
ValTO.
Hernandez, D., 2014 La terapia Rol del TO en EH

Fernandez, M., &
Grau, C

ocupacional en Ia

Enfermedad de

Huntington:
alargando la
autonomia.
Sociedad Americana 2010 Physical and Intervencion en EH
de Enfermedad de occupational desde TO y
Huntington therapy in afectacion segun
Huntington's estadios en el
Disease: Family desempeiio

Guide series.

ocupacional.

Velasco-Muiioz*, A., 2020
& Fernandez-

Rodriguez, E.-J.

Eficacia del uso de la
tele-rehabilitacion
en terapia
ocupacional en dafio
neurologico:
Revision

sistematica:

Aportacion  de la
telerrehabilitacion

en TO.

Gil-Salcedo, A., 2025

Lunven, M.,

Specific contribution

of cognitive and

Disefio ruta de

valoracion.

36



Jacquemot, C, motor impairments

Massart, R., & with functional
Bachoud-Levi, A capacity and
dependence in

Huntington's disease

Cabanas-Valdés, R., 2022 (La actividad fisica Disefio de la ruta de
Llurda-Almuzara, L., mejora la funcidén valoracion de
Lopez-De-Celis, C., motora y la marcha ValTO: funcion
Myers-Escola, A, en la Enfermedad de motora y marcha.
Svoboda, S., Ortiz- Huntington? Una
Miguel, S., & Pérez- revision sistematica
Bellmunt, A. y metaanalisis

Anexo 3.

Informacion general ruta de ValTO.

INFORMACION GENERAL

1. Edad*
2. Sexo*:
3. Estadio de la enfermedad:

*indica un campo obligatorio

VOLVER CONTINUAR



Anexo 4.

Cuestionario de afectacion motora en ValTO.

Ver rutas

Afectacién motora

1. ¢Tiene dificultad para manipular objetos pequefios?
(por ejemplo: botones, tapones de botellas,
garbanzos,..):

» No
2. ¢Se observan movimientos involuntarios mientas

esta sentado?:

B NO

3. ¢Presenta rigidez muscular o movimientos lentos?:

B No

4, Adjuntar un video de la persona sentada durante 1
minuto:

Anexo 5.

Cuestionario de afectacion cognitiva en ValTO.

< Verrutas

Afectacion cognitiva

1. ¢(Presenta olvidos frecuentes durante las
actividades del dia a dia?:

» nNo

2. ¢Tiene dificultad para iniciar o planificar
actividades?:

» No
3. (Se desorienta con facilidad en entornos familiares?
(Por ejemplo: su casa, su barrio,...):

» No
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Anexo 6.
Cuestionario afectacion conductual en ValTO.

< Verrutas

1. ¢Ultimamente esta mas triste, apagado o con
menos ganas de hacer cosas?*: o

2. ;Hace algunas cosas repetitivas sin motivo,
como caminar sin rumbo, repetir palabras o
tocarse mucho las manos?*: 0

3. ;Se enfada con facilidad o tiene cambios
bruscos de humor?*: o

4. ¢Tiene la sensacién de que ha perdido las
ganas por hacer cosas por si solo?*: 9

5. Informacién adicional:

*indica un campo obligatorio

VOLVER CONTINUAR

Anexo 7.

Cuestionario de vestido en ValTO.

Vestido

Es capaz de vestirse solo e incluso
abrochar botones de camisas.

Es capaz de vestirse solo pero
necesita ayuda para abrochar
botones, subir cremalleras.

Necesita gran ayuda de otras
personas para vestirse,

participa en la actividad facilitando
alos cuidadores la actividad.

Tiene que ser vestido por los
cuidadores y no participa ni facilita
la actividad.

VOLVER CONTINUAR
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Anexo 8.

Cuestionario de vestido, segunda parte, en ValTO.

Vestido

1. (Tiene que hacer descansos durante la actividad
debido a la presencia de faliga?:

B NO

2. ¢Se olvida de algunos pasos de la actividad? Por
ejemplo: se pone los zapatos sin haberse puesto los
calcetines:

» NO

3. ¢Tiene dificultad para abrochar botones, atarse los
cordones,...?:

» No

Anexo 9.

Informacion adicional de vestido en ValTO.

Ayuda Informacién adicional

Especificar qué prendas de ropas
son las que mas cuesta poner, si se
viste sentado o de pie,...

ACEPTAR
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Anexo 10.

Cuestionario aseo e higiene en el inodoro en ValTO.

Aseo e higiene en el inodoro

1. ¢Controla el intestino?:

» NO

2. ;Controla la vejiga:

» nNO

Anexo 11.

Cuestionario aseo e higiene en el inodoro, segunda parte, en ValTO.

Aseo e higiene en el inodoro

No controla intestino o vejiga,
y requiere de ayuda total para
realizar la actividad.

Necesita ayuda para que lo
coloquen en el bafio

Utiliza el baiio de manera correcta,
pero necesita que una persona

lo supervise mientras realiza la
actividad por riesgo de caidas,
olvidar tirar de la cisterna, no poder
subir ropa.

Utiliza el baiio solo sin ningun tipo
de ayuda.

VOLVER CONTINUAR



Anexo 12.

Informacion adicional de aseo e higiene en el inodoro en ValTO.

Ayuda Informacién adicional

Indica si dispone de algun
dispositivo para hacer la
transferencia, alzador de WC o
algun tipo de producto de apoyo
para facllitar dicha actlvidad.

ACEPTAR

Anexo 13.

Cuestionario de bano, ducha en ValTO.

Tiene que ser bafiado por
cuidadores y no participa en la
actividad, ni facilita la actividad a
los cuidadores.

Es banado por los cuidadores, pero
participa en la actividad facilitando
a los cuidadores la ejecucion de
esta.

Es capaz de realizar la actividad sin
ningdn tipo de ayuda y de manera
exitosa.
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Anexo 14.

Informacion adicional sobre bario, ducha en ValTO.

Informacién adicional

1. (Tiene que hacer descansos durante la actividad
debido a la presencia de fatiga?:

» NO

2. Informacién adicional:

@

VOLVER CONTINUAR

Anexo 15.

Cuestionario sobre alimentacion en ValTO.

Alimentacion

1. ¢Es capaz de cortar con cuchillo y tenedor?:

» NO
2. ¢Es capaz de llevar el alimento a la boca? Teniendo
en cuenta los posibles derames.:

» NO

3. (Es capaz de completar la actividad por si solo?:
» No

4. ;Tiene que hacer descansos durante |a actividad

debido a la presencia de fatiga?:

» No
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Anexo 16.

Informacion adicional de alimentacion en ValTO.

Informacion adicional

1. Informacion adicional:

1 (2]

2. Informacién adicional:

3. Video bebiendo agua*:

SACAR O ADJUNTAR VIDEO y

* indica un campo obligatorio

VOLVER CONTINUAR

Anexo 17.

Cuestionario sobre deglucion en ValTO.

Deglucién

1. ¢Consume dieta sélida?:

» NO
2. ¢Los alimentos que consume deben de tener algin
tipo de textura?:

» NO

3. ¢Suele sufrir atragantamientos a menudo?:

» NOo



Anexo 18.

Informacion adicional sobre deglucion en ValTO.

Ayuda Informacién adicional

En caso de necesitar de consumir
los alimentos con alguna textura
especifica, por favor indiquelo.

ACEPTAR

Anexo 19.

Cuestionario sobre movilidad funcional en ValTO.

Movilidad funcional

1. ¢Es capaz de andar sin ningun tipo de producto de
apoyo para ello (andador, baston,..)?2:

» No

2. ¢Utiliza silla de ruedas?:

» nNo

VOLVER CONTINUAR
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Anexo 20.

Informacion adicional sobre movilidad funcional en ValTO.

Informacién adicional

1. Informacién adicional:

@

2. Adjunte un video de la persona caminando durante
una distancia corta*:

| SACAR 0 ADJUNTAR VIDEO

* indica un campo obligatorio

VOLVER CONTINUAR

Anexo 21.

Cuestionario sobre transferencias en ValTO.

Trasferencias

1. ¢Puede realizar transferencias sin ayuda? (por
ejemplo: de la cama  a silla, WC, ducha):

» No

3. (Usa productos de apoyo para realizar
transferencias?:

» No
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Anexo 22.

Informacion adicional de transferencias en ValTO.

Ayuda Informacion adicional

En caso de utilizar algun producto
de apoyo para realizar
transferencias, por favor indiquelo.

ACEPTAR

Anexo 23.

Vison general de la ruta de EH en ValTO.

= INFORMACION _ Vestide Ageo e higieneen Bafio, ducha Movilidad funcional
Por defecio © Par defecta | Por defectc e Por defeciz © Sar defects || Por defect | Por defects © ?
Es cagaz de vestirs.. - Tiene que ser bafa.. - SI_yUtiliza silla de r..
/ == Azeo e higiene en q / Informacién adici. = Propulsa
Afectacisn metora Ex cagaz de vestis.. < Es bafiad por las .- Infermacién adici_ HO_ylilza sz de
v rect ¥ b
- I ,7 Mecesita gran ayud._ Fard 25 capaz o realiza 4 . ) — == =
FrasEE » Mo camiola intesti. rasfests Imformeacite adicl..

Tiers que servest 25 capaz o realiza ¢
—— Mecesita ayuda par._ - Por defecn 5
Afectacién cogniti. S Informacién adici_ -

P Utiliza el bafio de .

Vestide Tragferenciss
Por defecto © é Liliza o bafio soka.. For defects © <l
E
Por defectn ’) - Pordefecte L2
Informacién adici_ -—

- Informacién adici...

Informacién sdiei_ For defects © e

& Por defecto

Por defects



Anexo 24.

Guia de intervencion desde TO.

Recomendaciones
generales

Sobre la Guia

Para tener una valoracién desde

Terapia Ocupacional se recomienda
Esta gufa ofrece pautas para mejorar MGl R e el e,
la independencia de las personas con
Enfermedad de Huntington en sus
Actividades de la Vida Diaria.

Su objetivo principal es promover la

independencia en AVDs, adaptar el Las estrategias recogidas en esta guia

entorno y guiar a cuidadores y estdn enfocadas de forma general.
familiares en el acompafamiento
diario.

Hay que tener en cuenta el nivel de
afectacién y estadio de la
enfermedad, por ello en la guia

encontrara algunas pautas sobre
asesoramiento individualizado

Anexo 25.

Guia de intervencion desde TO.

Diaria

. 2" Uso de vajilla.
Bal‘lo, d“c}la Uso de Productos de Apoyo

Actividades de laVida I_'F'(_.l Alimentacién.

Reducir el riesgo de caidas.

Uso de asideros Uso de alfombra antideslizante l,, I

. Prevencién de derrames.
Vaso con tapa. Uso de manteles
- Manejo de fatiga. antideslizantes
Uso de Productos de Apoyo Estrategias de conservacion de 1
energla
-

Asesoramients individualizado en
estrategias para de conservacidn
de la energia.

Aseo e higiene en el inodoro @ Comer
. Transferencia al inodoro. 0 Pr i6n de atragar it
Uso de asideros Uso de alzador de inodoro

Asesoramiento multidisciplinar

‘ a individualizado
4 (O

Promover una buena postura.

Pautas a cuidadores

Higiene y arreglo personal

Problemas cognitivos.

. Mejorar agarres.
Uso de Productos de Apoyo
Uulezar lista czn tudas et ety
os pasos de la p
rutinas.
actividad =)
. Continencia.
Asesoramiento individualizado en el * Manejo de fatiga.
usa de procuictos de apayo para la Asesoramiento individualizado en
continencia.

estrategias de conservacion de la energia.

Enfermedad de
Huntington y Terapia
Ocupacional

Guia practica para
familiares y profesionales

Auora: na bsta Real

Vestido.

* Problemas de motri

idad fina.
Uso de Productos de Apoyo

Evitar prendas con ’
botones pequefios.

* Problemas de toma de decisiones.

Tablero con prendas de ropa y conjuntos,
divididos seglin estaciones del afho.

. Manejo de fatiga.
Asesoramiento Realizar la actividad
individualizado en sentado sobre una
estrategias de conservacién superficie estable,
de la energla. reduciendo asf el riesgo de
caidas.
- o1e .
- Movilidad funcional.
=
. Transferencias.
Asesoramiento Asesoramiento
individualizado en individualizado en estrategias
productos de apoyo. de conservacion de la energia.
. Marcha.
Asesoramiento Asesoramiento
individualizado en individualizado en
productos de apoyo. estrategias de conservacién

de la energfa.



Anexo 26.

Infografia: ;jqué es la Terapia Ocupacional?

TERAPIA
OCUPACIONAL

¢Qué es la Terapia Ocupacional?

Es el uso terapéutico de las ocupaciones para
incrementar la independencia funcional, aumentar el
desarrollo y prevenir la incapacidad; puede incluir la
adaptacion de tareas o del entorno para alcanzar la
maxima independencia y para aumentar la calidad de
vida.

iQué son las ocupaciones?

Las ocupaciones son aquellas actividades diarias que
realizamos las personas como persona, en familia y
con la comunidad para ocupar nuestro tiempo.

Las ocupaciones puedes ser actividades como
ducharnos, comer, ir al cine, dormir, hacer la compra,
trabajar,...

Qué hace un Terapeuta Ocupacional?

Los terapeutas ocupacional ayudan a las personas a
realizar sus ocupaciones de manera independiente.
Ademas pueden adaptar estas actividades y el entorno
en las que se realizan para resulten mas sencillo
hacerlas de una manera independiente.

¢Como trabaja un terapeuta ocupacional?
Los terapeutas ocupacionales desarrollan un proceso
de intervencion dirigido a la persona, su familiay a la
comunidad. Este proceso suele constar de varias fases:
* Evaluacion. El terapeuta ocupacional identifica las
necesidades de la persona.
« Planificacion. El terapeuta ocupacional junto con la
persona unos objetivos.
. Intervencion. En |a intervencion, el terapeuta
ocupacional trabaja a través de la ocupacion los
objetivos establecidos en la fase anterior.

iCon quién trabaja un terapeuta ocupacional?

* Nifos con y sin discapacidad.

* Personas con discapacidad fisicas o sensorial.
» Personas con trastornos de salud mental.

« Personas con enfermedades neurologicas.

* Personas en riesgo de exclusion social.

« Personas mayores.

.




Anexo 27.

Diptico: Enfermedad de Huntington y Terapia Ocupacional.

Contacta con

nosotros

@valtoapp

éComo trabaja un TO con
usuarios con enfermedad de

Huntington?

Los terapeutas ocupacionales
trabajan con familiares y pacientes
afectados con la enfermedad de
Huntington para ayudarlos a
conservar su autonomia e
independencia durante el mayor
tiempo posible y brindar soluciones a
los desafios que presenta la
enfermedad a medida que avanza.

El proceso de intervencion de
Terapia Ocupacional es
individualizado, se enfoca teniendo
en cuenta las caracteristicas
propias de cada persona y su
entorno que fijaran sus metas y
prioridades para la vida diaria.

4&Como puede un TO ayudar
a usuarios con enfermedad
de Huntington?

P Brindando asesoramiento sobre técnicas para
seguir realizando actividades cotidianas del dia
al dia, como ducharse, vestirse

@ Orientando sobre el equipo adecuado para
ayudar con las dificultades que surjan; por
ejemplo, silla de ruedas adecuadas, productos
de apoyo para la independencia en actividades
de la vida diaria,...

@ Recomendaciones a largo plazo para
adaptaciones del hogar para satisfacer las
necesidades actuales y futuras.

@ Auuda en el control de la fatiga y planificacion
de los niveles de energia; identificando sus
prioridades para el mantenimiento de sus rales
el maximo tiempo posible.

@ Ofreciendo estrategias y técnicas practicas
para gestionar las limitaciones de memoria,
como rutinas o recordatorios.
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Presentacion charla: El rol del TO en la Enfermedad de Huntington.

<
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El rol del Terapeuta Ocupacional

COREA DE
HUNTINGTON

Realizado por Ana Isla Real

Definicion

La Faderacién Mundial de Terapeutas
Ocupacianales define 1a terapia ocupacional
coma una profesian sanitaria centrada en el
usuario, a la cual e concierne la promocisn de la
salud y el blenestar a través de la acupacisn. La
finalidad primordial de a Terapia Ocupacional &s
¢ la participacian de las persanas en las
actividades de la vida cotidiana

Anexo 29.
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Presentacion charla: El rol del TO en la Enfermedad de Huntington.

Proceso de
Terapia
Ocupacional

EVALUACION

INTERVENCION

S Q9 h%—(

RESULTADOS

Determinar nueve objetives

¢Como puede ayudar un TO a usuarios
con Enfermedad de Huntington?

Proporcionando
recomendaciones a largo
plazo sobre adaptaciones

del hagar para satisfacer las
necesidades actuales y
futuras del paciente

Asesarando sobre productos
de apoyo adecuados para
facilitar las tareas y
promever la independencia,
cama sillas de ruedas o
dispositivas especificos

Brindando orlentacién sobre
técnicas para realizar
actividades diarias, como
ducharse, vestirse y comer

o

Xy R

AMBITOS EN LOS QUE
TRABAJA UN TO

Personas con Personas con
Infancia discapacidad fisica o trastornos de salud
sensorial mental

Personas con
enfermedades.
neuroldgicas

Personas en riesgo de

. N Personas mayores
exclusion social

¢Como puede ayudar un TO a usuarios
con Enfermedad de Huntington?

Ayudanda en el maneja de la
fatiga y la planificacidn de Ofraciendo estrategias y técnicas
los niveles de energia, practicas para gestionar limitaciones
identificando prioridades ,comala i
para mantener los roles del de rutinas o recordatorios
individuo el mayar tiempo
posible.

Asesorando ala familia sobre

realizar traslados de manera sequra.




Anexo 30.

Presentacion charla: El rol del TO en la Enfermedad de Huntington.

El rol del TO en Corea de Huntington Algunas posibles

intervenciones A
- \
en Actividades Basicas de la Vida Diaria (‘ d
. Rt N
[ imentacin {
Fase temprana Fase intermedia Fase final +  Utilizar mantedes antideslizantes. m
et . para que o se muevan los platos. AR,
cultades e +  Favorecer una cormecta posicidn 2 B
5;""2‘;:‘:::]:: memorlaly problemas de control Prevencidn de lesianes durante la resizeckin de la muchos cierres.
e ey (L motor  u  déficits corporales. aetividad, + Vestise sentado para evitar las
m‘:mi “9‘ o E;pbija cagnitivos Reduccién de. caiddas
e - 4 Estrategias para reducic CONLrACILras.
enel hogar. o o

o Enumerar los pasas de cada

tarea
& Escribir listas separacas de las

ress dals maars  doli @
oche

Brutas difenzlgb\

Algunas posibles @ ValTO.
intervenciones

en Sequridad en el hogar.

Una aplicacién ratuita para la

valoracidn desde. Terapia =
Ocupacional
[ Sguridad en fa cocina Equipo esté consifaco por akemnas del =

. Utilizar una vajilla “irompitse” N Grado de Terapia Ocupacional y profesores

« Utlizar un erandmetra para apagar ks DR o I:TM‘I.E\;VP:WEM* dela Facultad Padre Ossé

ghoctrodomdpicos. 5 Retirar alformbres dispersas. -

* Usor o on e g 3 orianmmeamey =
e r— apousbrazcs La informackin lea a través de las —
st prequntas del cribad, se redne el equipo -

D) multidisciplinar y disea una pasible —
p—7"] i Utz iana atfambra antidesizante ] Intervencidn.
s T L | 0 1t coa, i o =
M T e et
o Y
s Esca dispanible en Google Pla.

instagram: @valtoapp

Anexo 31.

Presentacion charla: El rol del TO en la Enfermedad de Huntington.

Conclusiones

GRACIAS

A TODOS
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