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Glosario de Términos. 

AIVD: Actividad Instrumental de la Vida Diaria. 

AOTA: Asociación Americana de Terapia Ocupacional. 

AVD: Actividad de la Vida Diaria. 

CAG: Citosina-adenina-guanina 

CEAPAT: Centro de Referencia Estatal de Autonomía 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: Organización 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: Federación Mundial de Terapia Ocupacional. 
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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 

desempeño ocupacional y en la calidad de vida de los usuarios y su entorno. Este Trabajo Fin de Grado 

tiene como objetivo diseñar una ruta de valoración específica y una guía de intervención desde Terapia 

Ocupacional para personas con EH, a través de la aplicación 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 Asociación de Corea de 

Huntington del Principado de Asturias, recogido a través del proyecto ValTO, en el que participo como 

voluntaria. Mediante una revisión bibliográfica basada en la estrategia PICO, se recopila la evidencia 

científica disponible sobre valoración e intervenciones efectivas desde TO en esta población. 

Como resultado, se elabora una herramienta de valoración, estructurada en torno a las 

Actividades de la Vida Diaria, y una guía de intervención práctica orientada tanto a profesionales como 

a cuidadores. Ambos resultados están centrados en la ocupación 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 clínicos accesibles y promueve la 

intervención basada en la evidencia. Asimismo, se proponen soluciones innovadoras para reducir 

desigualdades en el acceso a servicios especializados, especialmente en zonas de difícil acceso en 

España. 

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

Diaria, calidad de vida, desempeño ocupacional. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



5 

 

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. 
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Introducción y Marco Teórico. 

La enfermedad Huntington (EH) es una enfermedad neurodegenerativa y progresiva que resulta 

del desgaste de las neuronas en algunas áreas 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 más importante en la edad adulta (Simón, 2024).  

En 1860, Johan Christina Lund hace una referencia a una enfermedad de carácter hereditario y 

progresivo que cursa con corea (principal síntoma 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 

características genéticas y clínicas de la enfermedad en el artículo publicado en el Medical and Surgical 

Reporter, titulado “On Chorea”; en él se define la enfermedad y se destacan tres aspectos fundamentales 

de la enfermedad como son el carácter de herencia autosómica dominante, la posibilidad de presentarse 

a cualquier edad y el carácter 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 abrió nuevas 

líneas de investigación y de intervención 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 síntomas y signos no 

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

La enfermedad se origina por una expansión repetida del trinucleótido citosina-adenina-guanina 

en el gen huntingtina del cromosoma 4 con un patrón autosómico dominante (Ferguson et al., 2022). 

Dicha mutación hace que la proteína 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 

generación en generación, el número de repeticiones es más grande; cuanto más repeticiones de CAG, 

antes y más grave será el curso clínico de la enfermedad (López-Díaz et al., 2016). 

La degeneración de neuronas se produce principalmente en el núcleo caudado, putamen y en la 

corteza cerebral. Esta pérdida neuronal afecta especialmente a las neuronas espinosas que forman parte 

de la vía indirecta del control de movimiento localizado en los ganglios basales; el deterioro de esta 

parte está relacionado con la aparición de movimientos involuntarios y descoordinados conocidos como 

corea. Además, también se produce una pérdida de neuronas que pertenecen a la vía directa del sistema 

motor, lo cual contribuye al desarrollo de la falta de movimiento (acinesia) y la distonía (movimientos 

o posturas anormales) (Galvan et al., 2012). El globo pálido, el núcleo subtalámico, el tálamo, el 

hipotálamo, la sustancia negra y el hipocampo también se ven afectadas, lo que explica la diversidad de 

síntomas y presentación clínica entre las diferentes personas. 
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Los síntomas de la enfermedad pueden aparecer en cualquier momento a lo largo de la vida, 

pero la edad más frecuente para su aparición es entre los 30 y 50 años, y afectan iguala a hombre y 

mujeres; y tiene una esperanza de vida tras la aparición de los síntomas de entre 15 y 20 años (Hernández 

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

- Alteraciones de los movimientos voluntarios e involuntarios. 

- Alteraciones conductuales. 

- Alteraciones cognitivas. 

Los síntomas motores que se pueden encontrar en la EH y su afectación en el desempeño 

ocupacional se encuentran en la siguiente tabla. Tabla 1. 

Tabla 1. 

Síntomas motores y afectación en el desempeño ocupacional (Cook et al., 2012). 

Síntomas motores. Afectación en el desempeño 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. 

Distonía. Contracción de los grupos específicos que 

causan problemas de equilibrio y aumenta el 

riesgo de caídas. 

Reducción en la destreza manual. Dificultad con tareas manuales como 

abotonar, atarse los cordones, escribir,… 

Disartria. Pérdida de la claridad vocal y disminución de 

la inteligibilidad del habla. 

Disfagia. Dificultad para tragar alimentos y bebida, 

aumenta el riesgo de atragantamiento. 

Fatiga Reducción de la resistencia que afecta a todas 

las actividades. 

 

Los síntomas cognitivos y su afectación en el desempeño ocupacional se recogen en la siguiente 

tabla. Tabla 2. 

Tabla 2. 

Síntomas cognitivos y afectación en el desempeño ocupacional (Cook et al., 2012). 
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Síntomas cognitivos. Afectación en el desempeño ocupacional. 

Bradifrenia. Lentitud generalizada en los procesos de 

pensamiento. 

Disfunción ejecutiva. Reducción de la capacidad para resolver 

problemas y tomar decisiones. 

Disminución de la atención. Disminución de la concentración y de la 

capacidad para mantener o cambiar el enfoque 

de atención. 

Demencia. Confusión e incapacidad para mantener la 

seguridad. 

 

Los síntomas conductuales y la afectación que producen en el desempeño ocupacional se 

recogen en la siguiente tabla. Tabla 3. 

Tabla 3. 

Síntomas conductuales y afectación en el desempeño ocupacional (Cook et al., 2012). 

Síntomas conductuales. Afectación en el desempeño ocupacional. 

Depresión. Estado de ánimo bajo, tristeza y falta de 

motivación. 

Apatía. Reducción del interés, que conlleva al 

aislamiento social. 

Ansiedad. Miedo y evitación de situaciones, que 

conlleva al aislamiento social. 

Psicosis. Confusión y reducción de la concentración 

Conducta desafiante. Dificultad para mantener relaciones, 

reducción del compromiso en actividades. 

 

Teniendo en cuenta la afectación de los síntomas a la funcionalidad de la personas que padecen 

EH, se establecen los distintos estadios de la enfermedad acorde a la clasificación de Shoulson y Fahn 

(Shoulson, 1979). Los estadios se clasifican según 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 evalúa la independencia y capacidad para realizar algunas AVDs y AIVDs (Horta, 2023). De 

acuerdo con la puntuación obtenida en dicha escala, se clasifican a los pacientes en cinco posibles 

estadios: 

- Estadio I. Es considerado el estadio presintomático. 
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- 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 III. 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 tardíos 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 síntomas debutan antes de los 20 años, 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 clínico característico 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 síntomas van acompañados 

de deterioro cognitivo y conductual teniendo una progresión más rápida que afecta a la capacidad de 

aprendizaje (Hernández et al., 2014). 

Según la Comisión Europea (1999) en Europa, se define enfermedad rara o poco frecuente 

como aquella que, con peligro de muerte o invalidez crónica, tiene un prevalencia menor de 5 casos por 

cada 10000 habitantes. Los Registros de Enfermedades Raras son herramientas epidemiológicas 

basadas en métodos observacionales, el RER de 2024 recoge que en España 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, además se establece una prevalencia de 0.338 por cada 10000 

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

El diagnóstico de la EH se basa en la presencia de los síntomas motores y en la presencia de la 

información genética. Para la confirmación del diagnóstico clínico se observan los movimientos 

involuntarios y las alteraciones del comportamiento; por otra parte, el diagnóstico de la enfermedad está 

basado en las pruebas genéticas que confirman la presencia de la expansión de CAG en el gen HTT 

(Horta, 2023). 

Actualmente, no existe una cura para esta enfermedad por tanto el tratamiento farmacológico 

está dirigido a aliviar los síntomas de los pacientes. Los movimientos coreicos suelen ser tratados con 

neurolépticos típicos y atípicos, benzodiacepinas. También se suelen utilizar fármacos 

antiparkinsonianos para tratar la hipocinesia y la rigidez; para el tratamientos de los síntomas 

psiquiátricos como la depresión, ansiedad, episodios de agresividad y síntomas psicóticos se utilizan 

psicofármacos o algunos tipos de medicación antiepiléptica (Caron et al., 2020). 
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El abordaje de la EH es complejo, ya que esta patología 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 intervención farmacológica y no farmacológica. A medida que la 

enfermedad avanza, se pueden encontrar síntomas 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 patología 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). Según Simón (2024) el tratamiento rehabilitador de la EH 

requiere de un equipo multidisciplinar que debería de estar formado por neurólogo, psiquiatra, 

enfermero, terapeuta ocupacional, psicólogo, fisioterapeuta, nutricionista y trabajador social. El 

tratamiento no farmacológico que se está realizado actualmente se centra en la disminución de la 

disartria, distonía, dificultad para tragar, incontinencia, problemas psicológicos, distonía e irritabilidad; 

al reducir la severidad de dichos síntomas se mejora la independencia en AVDs durante mayor tiempo, 

incrementando así la calidad de vida del usuario (Hernández, et al., 2014). 

Según la Federación Mundial de Terapeutas Ocupacionales (2012), la Terapia Ocupacional es 

un profesión sanitaria centrada en el usuario, cuya finalidad es la promoción de la salud y el bienestar 

a través de la ocupación. Su objetivo principal es posibilitar la participación 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 participación social, o la realización de AVDs se vuelve más difícil, 

generando una dependencia del entorno familiar y de los profesionales que acompañan 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 autonomía durante el mayor 

tiempo posible, sino que acompañan activamente a las familias proporcionando herramientas y 

estrategias para afrontar los desafíos a los que se enfrentan día a día. 

Los síntomas y signos que produce la enfermedad, aumentan significativamente el riesgo de 

sufrir una caída, 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 vías 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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rehabilitación” como la utilización de las tecnologías de la información y de la comunicación para 

proveer servicios relacionados con la salud, cuando el proveedor y el usuario se encuentran en 

localidades separadas físicamente. Esta puede dividirse en interacciones a tiempo real entre el 

profesional y el usuario mediante conferencias, monitorización a distancia, interacciones virtuales 

usando aplicaciones y tecnologías de realidad virtual y/o interacciones mediante transferencias de datos 

por parte del proveedor y el usuario. La telerrehabilitación puede formar parte de la evaluación, 

intervención, monitoreo, supervisión y consulta desde un programa de terapia ocupacional (Velasco-

Muñoz, 2020). 

Un ejemplo de ello es la aplicación móvil gratuita ValTO, que forma parte del proyecto 

“Tendiendo Puentes, Construyendo Capacidades”, impulsado por Medicus Mundi Norte en 

colaboración con la Facultad Padre Ossó; esta aplicación está diseñada para identificar y guiar a 

personas o entidades que trabajan con usuarios en situación 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 Ossó, quienes, con apoyo de profesionales, ofrecen respuesta a la 

información recogida desde la aplicación. 

Como se ha mencionado anteriormente uno de los objetivos de la telerrehabilitación es acercar 

los servicios especializados a aquellas zonas donde habitualmente no están disponibles. En este 

contexto, la aplicación ValTO constituye una herramienta clave para facilitar el acceso al servicio de 

terapia ocupacional. 

Justificación. 

La EH es una enfermedad que afecta de manera progresiva tanto a nivel motor como cognitivo 

y conductual, impactando así gravemente en el desempeño ocupacional de las personas que la padecen. 

La evolución de la enfermedad genera importantes dificultades en el desempeño de AVDs y AIVDs, y 

demás 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 farmacológico 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 

restauración de la función, suple las deficiencias incapacitantes y valora los supuestos del 

comportamiento y su significación profunda para conseguir la mayor independencia y reinserción 

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

ocupaciones (WFOT, 2012). 

Según Simón (2024) en un estudio transversal sobre el desempeño ocupacional en la EH recoge 

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

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

escalas que evalúan la calidad de vida. 

Imagen 1. 

Dificultades en el desempeño ocupacional (Simón, 2024). 

 

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

encontrarán dificultades en el establecimiento de rutinas, desempeño de AVDs. Por ello, el papel del 

terapeuta ocupacional será diferente a lo largo del progreso de la enfermedad, adaptándose a las 

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

paciente mantenga su independencia en el día a día, mejore su participación en la comunidad, familia, 

aumentando así su bienestar y calidad de vida. Además, se interviene en áreas como la seguridad en el 

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

2014). 
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Según Gil-Salcedo et al. (2025), algunas agencias reguladoras como la Agencia Europea del 

Medicamento exigen que las intervenciones, además de demostrar eficacia en aspectos motores y 

cognitivos, presenten también beneficios funcionales, ya que el deterioro en el desempeño en AVDs y 

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

Uno de los principales desafíos actuales es la ausencia de instrumentos específicos, desde TO, 

para la valoración de la funcionalidad de las personas con EH. Aunque se emplea la escala UHDRS, 

concretamente la subescala TFC, que evalúa la capacidad del individuo para el desempeño de AVDs, 

AIVDs y el grado de independencia (Simón, 2024); esta herramienta incluye también una escala motora, 

pruebas cognitivas como el Test de Stroop, Prueba de Modalidad de Símbolos y Prueba de Fluidez 

Verbal y una entrevista conductual (van der Zwaan et al., 2025). El acceso y uso de esta subescala está 

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

Por este motivo, el terapeuta debe de seleccionar los instrumentos más apropiados que tenga 

disponibles; teniendo en cuenta que, a día de hoy, existe muy poca investigación sobre la validación de 

los resultados de los diferentes instrumentos de evaluación en personas con EH (Cook et al., 2012.). 

Según contactos personales con los terapeutas ocupacionales de la Asociación Española de Enfermedad 

de Huntington, Federación Española de Enfermedad de Huntington y usuarios de dichas entidades, los 

instrumentos más utilizados comúnmente para valorar la funcionalidad en AVDs y AIVDs son Índice 

de Barthel y Escala Lawton and Broody. Para la evaluación del riesgo de caídas se utiliza la Escala 

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

Horta (2023) destaca que, en la práctica clínica, la evaluación de la funcionalidad suele basarse 

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

La mejor práctica en Terapia Ocupacional aboga por el uso de evaluaciones estandarizadas, que 

proporcionan medidas válidas, fiables y objetivas, fundamentales para la toma de decisiones clínicas 

(Simón, 2024). La AOTA (2020) enfatiza que el proceso de evaluación 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 intervención debe de desarrollarse desde un enfoque centrado en la 

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

El rol del terapeuta ocupacional, durante la intervención cambiará según el estadio de la 

enfermedad en el que se encuentre el usuario, ya que durante la etapa inicial realizará modificaciones 

de entorno, simplificación de tareas, establecimiento de rutinas, formará al usuario y a su entorno en 

estrategias para la conservación de energía (Cook et al., 2012). En la etapa intermedia, en la que 

aparecen síntomas como apatía o falta de iniciativa, el terapeuta ocupacional puede sugerir la 

participación en ocupaciones agradables para el usuario; en esta etapa también se trabaja en la 

independencia en AVDs (Asociación Americana de Enfermedad de Huntington, 2010). Durante las 

etapas más avanzadas de la enfermedad el terapeuta ocupacional asesora a los cuidadores principales 
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sobre equipos de sedestación, rutinas de cambios posturales, productos de apoyo, modificaciones del 

entorno (Simón, 2024). 

La naturaleza degenerativa de la enfermedad plantea desafíos únicos 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 físico y el desempeño ocupacional de 

los usuarios (Hernández et al., 2014). 

La completa y dispersa geografía del Principado de Asturias supone un importante desafío para 

la Asociación de la Enfermedad de Huntington del Principado de Asturias, que debe afrontar la 

dificultad de ofrecer una atención en todo el territorio. Desde ValTO se recoge una petición desde la 

Asociación de la Enfermedad de Huntington del Principado de Asturias para poder dar respuesta a los 

enfermos y sus familias que demandan una valoración 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 Asociación de Corea de 

Huntington del Principado de Asturias a través de la aplicación ValTO, este Trabajo Fin de Grado tiene 

como objetivo desarrollar un ruta de valoración específica para EH y una guía básica de intervención 

desde TO para el abordaje de dicha patología. Esta propuesta surge también del compromiso personal 

como parte del equipo de voluntariado de ValTO y pretende aportar herramientas prácticas 

fundamentadas que pueden ser aplicadas por los profesionales de la TO para mejorar la atención a esta 

población. 

Objetivos del Trabajo de Fin de Grado. 

Se plantean dos objetivos generales: 

- Diseñar una ruta de valoración para pacientes con Enfermedad de Huntington a través de 

la aplicación ValTO. 

- Diseñar una guía básica para la intervención desde Terapia Ocupacional en Enfermedad de 

Huntington. 

Material y Métodos. 

Para la recopilación de información para la elaboración de este Trabajo Fin de Grado se ha 

planteado la pregunta PICO “¿Cuáles son las intervenciones desde Terapia Ocupacional que tienen 

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



15 

 

Estrategias de búsqueda. 

Para ello se comienza realizando varias búsquedas en diferentes metabuscadores como 

PubMed, Google Schoolar, Web of Science, Scopus sobre la TO y la EH con la finalidad de recopilar 

información. 

La cadena de búsqueda 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. 

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

- Google Schoolar. Mediante búsqueda por término libre. 

- Web of Science. Mediante la cadena de búsqueda utilizada en PubMed. 

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

Filtros aplicados. 

Para acotar los resultados y mejorar la precisión de la búsqueda se utilizaron los siguientes 

filtros: 

- Idioma: español e inglés. 

- Edad: adultos. 

- Fecha: 10 años de antigüedad. 

Criterios de inclusión y exclusión. 

Los criterios de inclusión y exclusión utilizados son recogidos en la siguiente tabla: 

Tabla 4. 

Criterios de inclusión y exclusión. 

Inclusión Exclusión. 

Texto completo disponible. Imposibilidad de acceso al artículo completo. 

Publicaciones en español o inglés. Publicaciones en otros idiomas 

Participantes con diagnóstico de trastornos de 

movimiento. 

Participantes con diagnóstico en otros tipos de 

trastornos. 
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Estudios de casos, revisiones sistemáticas y 

bibliográficas. 

Estudios que no incluyan herramientas de 

evaluación o intervención. 

 

Tras haber realizado la búsqueda bibliográfica con Zotero se han eliminado artículos por los 

siguientes motivos: título, keywords, abstract y artículos repetidos. Los artículos utilizados para el 

diseño de la ruta de valoración y de la guía básica de intervención se recoge en el Anexo 2. 

Resultados. 

Objetivos. 

La ruta de valoración de ValTO tiene dos objetivos principales: 

- Ofrecer una valoración desde Terapia Ocupacional a pacientes con EH. 

- Identificar las necesidades para el desempeño de la AVDs. 

La guía básica de intervención desde Terapia Ocupacional tiene dos objetivos principales: 

- Brindar pautas a cuidadores y familiares de pacientes con EH para el manejo de la 

enfermedad. 

- Ofrecer estrategias para mantener la independencia en AVDs en pacientes de EH lo máximo 

posible. 

Población. 

La población a la que va dirigida la ruta y la guía se selecciona mediante unos criterios de 

inclusión y exclusión detallados a continuación: 

Los criterios de inclusión son: 

- Hombres y mujeres mayores de 18 años. 

- Tener diagnóstico de EH. 

- Pacientes o familiares que tengan un manejo básico con las nuevas tecnologías. 

Los criterios de exclusión son: 

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

- Pacientes con una alteración grave de la cognición. 
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Localización. 

Puesto que se trata de una ruta de valoración para un aplicación de móvil, no se establece una 

localización concreta para el desarrollo. Dejándolo así a libre disposición para cualquiera persona que 

requiera una valoración desde Terapia Ocupacional. 

Por otra parte, para la guía de intervención tampoco se establece una localización concreta para 

ella. Se deja a libre disposición para que cualquier familiar o profesional pueda guiar su intervención 

con pacientes a través de ella. 

Descripción de la ruta de valoración de ValTO. 

El diseño de la ruta de valoración específica de EH en la aplicación valTO se plantea para dar 

una visión general a los voluntarios y el equipo multidisciplinar del proyecto, sobre el desempeño 

ocupacional del usuario, valorando la autonomía 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). 

 

El cuestionario puede ser respondido por el mismo usuario o por un cuidador. El cuestionario 

consta de cinco partes divididas en: 

Información general: en esta primera parte se pretende tener información general sobre el 

usuario que va a realizar la valoración. Esta información es edad, sexo, y en caso de saberlo indicar el 

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

Afectación motora; para el diseño de esta parte de la ruta se tiene en cuenta la Escala para la 

Evaluación y Calificación de la Ataxia; esta escala breve tiene como objetivo evaluar los principales 

síntomas de la ataxia mediante ocho ítems (Grobe-Einsler et al., 2024). Esta parte de la evaluación 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 bipedestación durante treinta segundos; siendo estos clave para 

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

Afectación cognitiva; la tercera parte de la ruta se aborda gracias a tres preguntas que intentan 

recoger si la persona sufre olvidos frecuentes, desorientación en espacio, o problemas para iniciar o 

planificar actividades. Anexo 5. 

Afectación conductual; la cuarta parte de la ruta se centra en la afectación 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, apatía, cambios de humor, irritabilidad; 

además 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. 

Afectación en AVDs, esta parte de la ruta se divide en sí en las diferentes AVDs recogidas en 

la AOTA, excluyendo actividad sexual pues no se cree conveniente recoger información sobre dicha 

actividad a través de una aplicación.  

Vestido. Imagen 3. El cuestionario sobre vestido se divide en tres partes, la primera de ella el 

usuario o cuidador tendrá que marcar la frase que más se asemeje al desempeño del usuario durante el 

desempeño 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 cómo algunos de los síntomas más comunes de la enfermedad como pueden ser la fatiga, 

problemas en la motricidad fina, problemas de secuenciación impactan en la actividad. Por último, se 

abre un cuadro de texto para recoger información que el usuario indique qué prenda es la que más 

dificultad le ocasiona, además de si utiliza algún producto de apoyo para realizar la actividad, o 

cualquier otra información que el usuario crea que es importante. Anexo 7. Anexo 8. Anexo 9. 

Imagen 3. 

Esquema evaluación del desempeño en el vestido. 
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Aseo e higiene en el inodoro. Imagen 4.  La evaluación 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 más se acerque a su desempeño en la actividad en la elección de la frase se recogerá si el 

usuario es dependiente o independiente para realizar la actividad. La última 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 algún 

producto de apoyo para realizar la actividad o cualquier información que crea relevante. Anexo 10. 

Anexo 11. Anexo 12. 

Imagen 4. 

Esquema evaluación del desempeño en el aseo e higiene en el inodoro. 

 

Baño, ducha. Imagen 5.  La evaluación de la actividad de baño 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 evaluación se pregunta acerca de si siente fatiga 

durante la actividad, y por último se abre un cuadro de texto donde el usuario podrá escribir la 

información que considere importante y si utiliza algún tipo de producto de apoyo para realizar la 

actividad. Anexo 13. Anexo 14. 

Imagen 5. 

Esquema evaluación del desempeño en baño, ducha.  
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Alimentación. Imagen 6. La parte de alimentación 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 visión sobre la independencia o no en la actividad, para terminar con esta parte 

de la evaluación se abre una vez más 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 algún tipo de producto de apoyo para el 

desempeño de la actividad. Por último, se pide que adjunte un video del usuario llevando un vaso de 

agua a la boca. Anexo 15. Anexo 16. 

Imagen 6. 

Esquema evaluación del desempeño en la alimentación. 

 

Comer. Imagen 7. Para esta parte de la evaluación se hacen varias preguntas acerca del tipo de 

dieta que debe de consumir el usuario, si esta dieta debe de tener alguna textura en específico y si sufre 

muchos atragantamientos en su día a día. 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 evaluación del desempeño en comer.. 
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Movilidad funcional. Imagen 8. Para la valoración 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 algún tipo de producto de apoyo para realizar la 

marcha, si utiliza silla de ruedas y en caso de que sí si es capaz de propulsarse por sí 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 

información 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 caídas durante ellas 

y si se utilizan productos de apoyo para ello. Por último, se abre un cuadro de texto para que el usuario 

indique si utiliza algún tipo de producto de apoyo y para exponga cualquier tipo de información que 

crea importante. Anexo 21. Anexo 22. 

Imagen 8. 

Esquema evaluación del desempeño en movilidad funcional. 

 

Descripción de la guía básica de intervención. 

Como terapeutas ocupaciones nuestro ámbito de intervención son las ocupaciones, y la 

participación de los usuarios en ellas. Teniendo en cuenta el carácter degenerativo de la enfermedad y 

el estudio de Simón (2024) donde se recoge que las personas con EH ven restringidas su participación 

principalmente en las AVDs. Imagen 2. Además de la información que se recogería desde la ruta de EH 

en la aplicación ValTO del desempeño en estas actividades; se decide que la guía básica de intervención 

esté enfocada en las AVDs. 

El diseño de la guía se hace en formato tríptico para facilitar la divulgación de esta entre los 

asociados y profesionales que trabajen con la patología. Por otra parte, en la guía se incluyen fotografías 

reales para mejorar la compresión de los productos de apoyo recomendados y así mejorar la 

accesibilidad cognitiva y práctica de la guía. Anexo 24. Anexo 25. 
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Dentro de la guía se recoge que algunas de las pautas de intervención como estrategias de 

conservación de la energía, 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 síntomas entre los usuarios de EH. 

Baño, ducha: los problemas principales que se encuentra en la actividad de baño y ducha es el 

alto riesgo de caídas, la aparición 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 intervención se centra en la 

modificación del entorno y en el uso de producto de apoyo, además 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 así la independencia en esta ocupación. Imagen 9. 

Imagen 9. 

Esquema de pautas de intervención en ducha, baño. 

 

Aseo, e higiene en el inodoro: teniendo en cuenta el carácter degenerativo de la enfermedad y 

los síntomas cognitivos asociados a ella, las principales barreras durante la ejecución de esta ocupación 

son los problemas cognitivos, la transferencia hacia el inodoro y los problemas asociados a la 

incontinencia de esfínteres. Imagen 10. 

Imagen 10. 

Esquema de pautas de intervención en aseo, e higiene en el inodoro. 
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Vestido: los problemas encontrados por la mayoría 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; además como en algunas ocupaciones ya mencionadas puede aparecer fatiga durante el 

transcurso de la actividad. Imagen 11. 

Imagen 11. 

Esquema de pautas de intervención en vestido. 

 

Alimentación: teniendo en cuenta los síntomas motores de la enfermedad, durante el 

desempeño de dicha ocupación suelen existir problemas en la realización de actividades como cortar, 

pinchar alimentos a la boca sin que haya derrames apareciendo así fatiga durante el desempeño. Imagen 

12. 

Imagen 12. 

Esquema pautas de intervención en alimentación. 

 

Comer/Deglución: La evolución de la enfermedad produce que existe una debilidad de la 

musculatura de cuello y tronco, dicha debilidad provoca una gran limitación en el desempeño de dicha 

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

Esquema pautas de intervención en comer. 

 

Movilidad funcional: Simón (2024) recoge que hay una alta tasa de usuarios de EH que 

presentan una limitación en la movilidad funcional en concreto en las trasferencias, teniendo en cuenta 

que además es una de las actividades que mayor riesgos de caídas supone. Imagen 14. 

Imagen 14. 

Esquema de pautas de intervención en movilidad funcional. 

 

Higiene y arreglo personal: la debilidad muscular que genera la enfermedad resulta una 

barrera en el desempeño 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, además durante la práctica de estas actividad suele aparecer 

fatiga. Imagen 15. 
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Imagen 15. 

Esquema de pautas de intervención en higiene y arreglo personal. 

 

Cronograma. 

A continuación, se adjunta el cronograma utilizado para la elaboración 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 asistí 

como participante del “Proyecto ValTO” a una reunión con la Asociación de Corea de Huntington de 

Asturias donde se expusieron los problemas y dificultades que los pacientes y familiares de EH 

encontraban en su día a día; en esta reunión se solicitó desde la Asociación a ValTO una ruta específica 

para EH y algunas pautas de intervención para familiares. Se destina una semana a la preparación y 

asistencia de la reunión. 

Creación de material divulgativo. Anexo 26. Anexo 27. Para que los asociados conocieran lo 

que era la TO, se procedió a la creación de infografías y dípticos que sería divulgadas por la Asociación. 

Se destinan dos semana para la creación de ellas. 

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

total de 8 semanas. 

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

V Reunión Anual de la Asociación de Corea de Huntington del Principado, donde se participa 

en dicha reunión con una charla titulada “El Rol del TO en Enfermedad de Huntington”. Anexo 28. 

Anexo 29. Anexo 30. Anexo 31. Para la preparación de la charla y la asistencia a la Reunión se emplean 

2 semanas. 

Definición de objetivos de TFG, se destinan 2 semanas. 

Diseño y elaboración de la ruta de EH para la aplicación ValTO, para el diseño de la ruta se 

emplean 4 semanas y para la elaboración de la ruta específica 3 semanas. 
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Diseño y elaboración de la guía de intervención para EH desde TO, para el diseño de la guía se 

emplean 3 semanas y para la elaboración de esta 2 semanas. 

Publicación de la ruta de EH en valTO se destina 1 semana.  

Imagen 16. 

Cronograma. 

 

Difusión de los Resultados. 

Los resultados obtenidos desde este TFG se pretenden que sean difundidos a través de 

ponencias y pósteres 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, Reunión Anual 

de la Asociación de Corea de Huntington. Además, se presentará a la Asociación Española de 

Neurología y a la Asociación Española de Enfermedad de Huntington. 

Discusión. 

La Enfermedad de Huntington (EH) es una enfermedad degenerativa y progresiva que resultad 

del desgaste de las neuronas en algunas áreas del cerebro (GARD, s. f.). Se manifiesta tres tipos de 

alteraciones principalmente: alteraciones de los movimientos voluntarios e involuntarios, conductuales 

y cognitivas (Simón, 2024). La edad en la que suelen debutar estos síntomas suele ser entre los 30 y 50 

años, y tras la aparición de los síntomas hay una esperanza de vida de entre 15 y 20 años (Hernández et 

al., 2014). Estos síntomas aumentan el riesgo de caídas, lo cual influye  en el desempeño ocupacional 

y en la calidad de vida de los usuarios y familias (Edemekong et al., 2025). 
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Tras la búsqueda bibliográfica, se confirma que existe una afectación en el desempeño 

ocupacional en esta población, pero también una escasez de herramientas de valoración específicas 

desde TO. Según Simón (2024), uno de los principales desafíos es la falta de instrumentos 

estandarizados y validados para esta patología, lo que obliga a los profesionales a utilizar otro tipo de 

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

Por otra parte, en cuanto a guías de intervención, tampoco se encuentra mucha bibliografía, y 

lo que se encuentra está en otro idioma o está poco actualizado; por lo tanto, resulta difícil para los 

profesionales puedan acceder a recursos válidos, actuales y adaptados en el contexto sociocultural 

español. Lo cual limita la aplicación de la práctica basada en la evidencia desde Terapia Ocupacional. 

 Por ello, este trabajo se ha centrado en la creación de una ruta de valoración específica para 

EH en la aplicación ValTO y una guía de intervención básica desde terapia ocupacional dirigida a 

usuarios y familias con Enfermedad de Huntington que presenten una limitación en el desempeño 

ocupacional. Sin embargo, estos resultados aún no han sido validados en la población; por tanto, no se 

ha podido recoger una retroalimentación directa de usuarios o terapeutas ocupacionales, por lo que su 

utilidad aún no puede ser determinada de una manera objetiva. 

Además, las herramientas diseñadas 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 sería necesario adaptar o complementar los resultados con 

versiones impresas, y algunas sesiones presenciales. 

Como futuras líneas de investigación se propone una validación clínica de la ruta de valoración 

a través de pacientes reales y profesionales, para así medir la fiabilidad, sensibilidad y utilidad de la 

ruta. Además, para la guía, se propone una evaluación en la que se recoja la percepción de las familias, 

terapeutas ocupacionales y usuarios con respecto a su aplicabilidad y efectividad; por otra parte, también 

se podría realizar un desarrollo de materiales gráficos complementarios a través de videos, pictogramas, 

infografías sobre transferencias, pautas de intervención para realizar en casa… 

Este trabajo pone en manifiesto no solo la falta de recursos, sino la invisibilización de la EH 

dentro del ámbito de la Terapia Ocupacional. Durante la formación académica, esta patología a penas 

se menciona, y los materiales existentes se centran en enfermedades neurodegenerativas más 

prevalentes. Esta realidad refleja una necesidad urgente de incorporar la EH en la formación, 

investigación y en la práctica clínica de la Terapia Ocupacional. 

Conclusión. 

La idea de la elaboración de este TFG surge tras una reunión con la Asociación de Corea de 

Huntington del Principado de Asturias en la que se exponía la dificultad que encontraban los usuarios 
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para ser derivados a los servicios de rehabilitación. Esta necesidad no solo pone en manifiesto la escasa 

visibilidad de la Enfermedad de Huntington dentro del sistema sociosanitario español sino también la 

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

Este trabajo me ha permitido una adquisición de conocimientos no solo sobre la Enfermedad 

de Huntington, sino también sobre el potencial transformador de la Terapia Ocupacional. La revisión 

bibliográfica, el contacto con la Asociación y el análisis crítico de la situación a la que se enfrenta día a 

día los pacientes y sus familias me ha ayudado a reforzar la convicción 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 acompañamiento, adaptación y el 

mantenimiento de la independencia en todos los estadios de esta enfermedad. Es urgente y necesario 

seguir visibilizando esta realidad, fomentar la investigación y desarrollar material clínico que permita 

las intervenciones basadas en la evidencia. Este trabajo, aunque ha sido realizado en un tiempo limitado, 

pretende ser una pequeñísima contribución en esta dirección. 

En resumen, la Terapia Ocupacional es una disciplina clave en el abordaje de la patología. Su 

enfoque centrado en la persona, su capacidad de adaptación a las diferentes fases de la enfermedad y su 

contribución a la calidad de vida del paciente y sus familiares la convierte en una disciplina única y 

necesaria dentro de todos los equipos multidisciplinares que traten tanto esta como otra patología. 

Reforzar su presencia en la práctica clínica y en la investigación es una necesidad urgente. 
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Anexos. 

Anexo 1. 

Pregunta PICO y Términos MesH y DesH. 

TEMA DE 

INVESTIGACIÓN 

ELEGIDO 

 

Enfermedad de Huntington 

FORMULACIÓN 

DE LA 

PREGUNTA 

(FORMATO 

PICO) 

 

P → Personas con Enfermedad de Huntington. 

 

 

I → Abordajes desde Terapia Ocupacional. 

 

 

C → Frente a otras disciplinas. 

 

 

O → Calidad de vida 

 

 

(T) → 

 

 

(C) → 

Redacción de la pregunta: 

 

¿Cuál 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? 
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SELECCIÓN 

DE 

TÉRMINOS 

TESAUROS UTILIZADOS: 

MesH y DeCS. 

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

P 

Enfermedad de 

Huntington (DeSC) 

• Corea de 

Huntington 

• Enfermedad Juvenil 

de Huntington. 

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) 

• Occupational 

Therapies 

• Therapies, 

Occupational 

• Ergotherapy 

• Ergotherapies 

• Therapy, 

Occupational 

C 

 

 

O 

Calidad de vida 

(DeSC). 

• Calidad de 

vida 

relacionada 

con la 

salud. 

• Quality of 

life. 

Quality of Life 

(MeSH). 

• Life 

Quality 

• Health-

Related 

Quality Of 

Life 

• Health 

Related 

Quality Of 

Life 

• HRQOL 
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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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• 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 

 

Anexo 2. 

Artículos utilizados para realizar los resultados. 

Autor Año Título Aportación 

Simón Vicente, L. 2024 Estudio del 

desempeño 

ocupacional y 

validación de 

instrumentos de 

medida en la 

Enfermedad de 

Huntington. 

Herramientas 

estandarizadas, 

dificultades en el 

desempeño 

ocupacional en 

AVDs y estrategias 

de intervención 

desde TO. 

Horta Barba, A. 2023 Desarrollo y 

validación de nuevas 

herramientas para la 

Herramientas 

estandarizadas 

utilizadas en EH 
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evaluación cognitiva 

en la Enfermedad de 

Huntington. 

Cook, C., Page, K., 

Wagstaff, A., 

Simpson, S., & Rae, 

D. 

2012 Development of 

guidelines for 

Occupational 

Therapy in 

Huntington´s 

Disease 

Estrategias de 

intervención desde 

TO. 

Huntington Study 

Group 

2024 Unified 

Huntington´s 

Disease Rating Scale 

Herramientas 

utilizadas 

actualmente en EH, 

diseño de ruta de 

valoración en 

ValTO. 

Hernández, D., 

Fernández, M., & 

Grau, C 

2014 La terapia 

ocupacional en la 

Enfermedad de 

Huntington: 

alargando la 

autonomía. 

Rol del TO en EH 

Sociedad Americana 

de Enfermedad de 

Huntington 

2010 Physical and 

occupational 

therapy in 

Huntington ś 

Disease: Family 

Guide series. 

Intervención en EH 

desde TO y 

afectación según 

estadios en el 

desempeño 

ocupacional. 

Velasco-Muñoz*, A., 

& Fernández-

Rodríguez, E.-J. 

2020 Eficacia del uso de la 

tele-rehabilitación 

en terapia 

ocupacional en daño 

neurológico: 

Revisión 

sistemática: 

Aportación de la 

telerrehabilitación 

en TO. 

Gil-Salcedo, A., 

Lunven, M., 

2025 Specific contribution 

of cognitive and 

Diseño ruta de 

valoración. 
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Jacquemot, C., 

Massart, R., & 

Bachoud-Levi, A 

motor impairments 

with functional 

capacity and 

dependence in 

Huntington´s disease 

Cabanas-Valdés, R., 

Llurda-Almuzara, L., 

López-De-Celis, C., 

Myers-Escolà, A., 

Svoboda, S., Ortiz-

Miguel, S., & Pérez-

Bellmunt, A. 

2022 ¿La actividad física 

mejora la función 

motora y la marcha 

en la Enfermedad de 

Huntington? Una 

revisión sistemática 

y metaanálisis 

Diseño de la ruta de 

valoración de 

ValTO: función 

motora y marcha. 

 

Anexo 3.  

Información general ruta de ValTO. 
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Anexo 4. 

Cuestionario de afectación motora en ValTO. 

 

Anexo 5. 

Cuestionario de afectación cognitiva en ValTO. 
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Anexo 6. 

Cuestionario afectación conductual en ValTO. 

 

Anexo 7. 

Cuestionario de vestido en ValTO. 
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Anexo 8.  

Cuestionario de vestido, segunda parte, en ValTO. 

 

Anexo 9.  

Información adicional de vestido en ValTO. 
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Anexo 10. 

Cuestionario aseo e higiene en el inodoro en ValTO. 

 

 

Anexo 11. 

Cuestionario aseo e higiene en el inodoro, segunda parte, en ValTO. 
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Anexo 12. 

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

 

Anexo 13. 

Cuestionario de baño, ducha en ValTO. 
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Anexo 14. 

Información adicional sobre baño, ducha en ValTO. 

 

Anexo 15. 

Cuestionario sobre alimentación en ValTO. 
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Anexo 16. 

Información adicional de alimentación en ValTO. 

 

Anexo 17. 

Cuestionario sobre deglución en ValTO. 
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Anexo 18. 

Información adicional sobre deglución en ValTO. 

 

Anexo 19. 

Cuestionario sobre movilidad funcional en ValTO. 
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Anexo 20. 

Información adicional sobre movilidad funcional en ValTO. 

 

Anexo 21. 

Cuestionario sobre transferencias en ValTO. 
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Anexo 22. 

Información adicional de transferencias en ValTO. 

 

Anexo 23. 

Visón general de la ruta de EH en ValTO. 
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Anexo 24. 

Guía de intervención desde TO. 

 

Anexo 25. 

Guía de intervención desde TO. 
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Anexo 26. 

Infografía: ¿qué es la Terapia Ocupacional? 
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Anexo 27. 

Díptico: Enfermedad de Huntington y Terapia Ocupacional. 
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Anexo 28. 

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

 

Anexo 29. 

Presentación charla: El rol del TO en la Enfermedad de Huntington. 
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Anexo 30. 

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

 

Anexo 31. 

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

 


