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Introducción 

 

La enfermedad de Huntington (EH) es un trastorno genéti-

co neurodegenerativo, puede evolucionar entre 10 a 20 años y 

no existe curación. En Colombia es enfermedad huérfana. 

Tiene graves implicaciones: sociales; la etapa de la vida en la 

cual es más frecuente, entre los 35 y los 55 años; genéticas, 

por la repetición extendida de aminoácidos Citocina-Adenina-

Guanina que produce el gen anormal Huntintina, responsable 

de las alteraciones mentales, motoras y cognitivas.
1
 Existe 

heterogeneidad para reportar la frecuencia
2
 que hace necesario 

un censo epidemiológico. Existen afectados en Latinoamérica, 

España, Estado Unidos, Australia y Reino Unido. La investi-

gación busca conocer cuáles son los tránsitos y los procesos de 

las personas con enfermedad de Huntington; por lo que el 

objetivo fue comprender los significados y los procesos que 

viven las personas con enfermedad de Huntington en la vida 

cotidiana. 

 

Metodología 

 

Es una investigación cualitativa, producto de tesis doctoral 

en enfermería,  realizada entre marzo de 2017 y julio de 2018 

en Colombia, con personas afectadas o a riesgo de EH. Guiada 

por la Teoría fundamentada; la recolección y análisis fueron 

concurrente; los datos determinaron los procesos y productos 

sin marcos teóricos preconcebidos. Se utilizaron: la entrevista 

semiestructurada
3
 y en conversación informal,

4
 la observación 

participante (4), diarios de campo
5
 y revisión documental.

6
 Se 

realizó estudio exploratorio. Se buscó variabilidad sociode-

mográfica. Se complementó la información con entrevistas a 

familiares, cuidadores y personal de salud. La investigación 

fue avalada por comité de ética en  la Universidad de Antio-

quia. Se cumplieron los criterios éticos: La declaración de 

Helsinki,
7
 la Resolución  8430 de Colombia

8
 y los criterios de 

Emanuel Ezequiel,
9
 se firmó consentimiento informado, nin-

guno se negó a participar. Se codificaron los testimonios con 

el número de la entrevistas precedido de la E o del diarios de 

campo DC con la fecha del mismo y las iniciales del partici-

pante o lugar. Los nombres fueron modificados por seudóni-

mos. 

Las entrevistas fueron grabadas y trascritas, se realizaron 

diarios de campo, estos fueron leídos para la codificación 

abierta de donde surgieron los códigos iniciales.
10

 Posterior-

mente se hicieron preguntas y comparaciones sobre las situa-

ciones, para definir categorías de los acontecimientos o inter-

acciones relacionados (10), se diseñaron memos analíticos.
11

 

Con el muestreo teóricos se acudió a  la “recolección de 

datos guiada por los conceptos derivados de la teoría que se 

estaba construyendo, para hacer comparaciones” (10); Acudi-

mos a lugares, personas o acontecimientos para maximiza 

oportunidades de variaciones y hacer más densas las categoría. 

En la codificación axial, se buscaron enlazar las propiedades y 

dimensiones, para reconocer condiciones e interacciones, que 

pudieron explicar la vulnerabilidad de las personas. En la 

codificación selectiva se integraron las categorías en el es-

quema sobre la vida cotidiana entre la vulnerabilidad. Se al-

canzó la saturación con 29 participantes, como  otros criterios 

de rigor: la auditabilidad por jurados internos y externos y la 

credibilidad mediante devolución individual a los participan-

tes.  

 

Resultados 

 

Participaron hombres y mujeres entre 20 y 63 años de áre-

as urbanas y rurales de Bogotá-capital y ciudades como Me-

dellín, Santa Martha, Chocó y el municipio de Juan de Acosta-

Atlántico, paradigmático por ser la segunda región del mundo 

con el mayor número de afectados, después de Barranquitas en 

Venezuela. Hay desde alfabetos hasta profesionales, personas 

en condición de calle y de estrato socioeconómico alto, dife-

rente estado civil, con y sin hijos, distinta religión y seguridad 

social. 

Emergieron las categorías: La vida cotidiana y su trayecto-

ria en relación con el estadio de la enfermedad, el contexto 

complejo, el sistema de salud con adversidades y barreras, las 

condiciones económicas, la dinámica de las relaciones afecti-

vas y el proyecto de vida truncado de las personas entre otros.  

Presentan diversas vulnerabilidades: físicas, familiares y psi-

cológicas, socio-económicas y administrativas. Un familiar de 

varios afectados relata la trayectoria de la enfermedad: 
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“Si consumido y mi tío también fue casi igualito, pero mi 

tío también era muy violento, demasiado violento. Y des-

pués el hijo de mi tío… bueno yo le conté, hubo un momen-

to que tuvieron que encerrarlo porque se puso muy violen-

to,... a veces quería salir a la calle desnudo, ya ese se en-

loqueció y casi siete años, ya después…yo lo encontraba 

ahí tiraito …siempre tiraito en la cama” (E07 EV Mujer 

mayor de 50 a. pág.5). 

Algunas situaciones familiares son la separación de los pa-

dres cuando aparece la enfermedad, el abandono de los hijos, 

la muerte de la madre con hijos menores y la condición de 

calle. Este es el relato de la exesposa de un afectado en estadio 

inicial: 

“Si, le había echado toda la plata a la maquina...entonces 

por eso fue la separación de nosotros, entonces ya el des-

pués, más en la calle, más en la calle, ya se quedaba por 

ahí….y ya tiene la enfermedad, yo ya lo he visto en la calle 

varias veces y tiene la enfermedad” (E10 ZC Mujer mayor 

de 30 a. pág.9). 

Se pudo evidenciar el estado en fase intermedia y tardía, de 

varias personas, en el mismo tiempo y hogar, con el mismo 

cuidador, como relata un familiar sobre los sobrinos, dos en 

fase final y una en intermedia:  

“¿Tres hermanos están enfermos en este mismo momento? 

Si los tres son jóvenes 44, 43 y 38 años y los tres están en-

fermos, dos de ellos viven en la misma casa” (DC PG 

250417 pág. 3). 

Varios aspectos psicológicos afectan a los participantes: Rela-

tos de alcoholismo, promiscuidad, ludopatía, cleptomanía, 

intento de suicidio y suicidio; como refiere esta familiar de la 

afectada, en estadio inicial: 

“Y otra familiar de mi esposo, una tía, ella no quería 

aceptar que tenía esa enfermedad y se echó gasolina en 

todo el cuerpo y se prendió… Se prendió y murió    calci-

nada…” (E06 RDM Mujer mayor de 50 a. pág. 7) 

Las condiciones económicas son precarias, o porque ha si-

do su trayectoria de vida o porque la enfermedad se las ha  

deteriorado por pérdida del empleo o retiro sin pensión por 

invalidez; imposibilidad para lograr el sustento por incapaci-

dad o falta de empleo. Aumento de los costos por el tipo de 

alimentación, los espesantes, absorbentes cuando llega la 

incontinencia y gastos de transporte; esto refiere el cuidador 

de su esposa en estadio intermedio. 

“… Digamos que aquí la situación más compleja se ha 

presentado…si, por la parte financiera, porque yo no reci-

bo ayuda del estado ni nada” (E07 LFD Hombre mayor de 

40 a. pág. 27). 

Algunos no logran respuesta en los servicios de salud por-

que no acceden al sistema por desconocimiento sobre la ruta 

de atención, barreras e incumplimiento, a pesar inclusive, de la 

tutela, como refiere la cuidadora de una afectada en estado 

final. 

“..Una hermana de ella le paga el seguro pero a veces 

niegan  los medicamentos y sí me dan los pañales, le man-

daron hace más de 3 meses el ensure (suplemento) pero no 

ha recibido el primero” (E01JM Mujer mayor de 50 a pág. 

39). 

 

Discusión 

 

Estas personas con EH, viven en estado de vulnerabilidad 

como define Busso “como un proceso multidimensional con 

probabilidad de ser lesionado por cambios o permanencia de 

situaciones. Se expresa como fragilidad e indefensión ante 

cambios del entorno, desamparo institucional del Estado; 

debilidad para afrontar los cambios y aprovechar las oportuni-

dades, pensar estrategias y actuar a futuro para lograr mejores 

niveles de bienestar”.
12

  

 

Conclusiones 

 

Las personas con EH en la vida cotidiana, desarrollan una 

trayectoria de vulnerabilidad que las convierte en una pobla-

ción de especial atención, que requiere relevancia pública y 

acciones afirmativas para favorecer su bienestar. Modular 

estas vulnerabilidades puede ser posible con el fortalecimiento 

de  la resiliencia, la inteligencia emocional y las estrategias 

positivas de afrontamiento. 
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