


Este escrito nace de mi propia experiencia en relación a la Enfermedad de 
Huntington (a partir de ahora la nombraré como EH). El azar también se cruzó 
con nosotros como familia. En 2015 mi madre, presionada por mi hermano David 
como por mí, inició la vinculación a Neurología para su proceso de diagnóstico. 
Habíamos escuchado sobre la EH como una enfermedad “rara” que había en 
mi familia. Necesitábamos respuestas ante la situación vital de mi madre. Entre 
otras cosas, nos extrañaba que sistemáticamente perdiese trabajos. Y lo más 
sorprendente es que no podía explicar qué le había sucedido, por qué no le 
renovaban, por qué le despedían. Recibió su diagnóstico con resultado positivo 
a finales de 2016. A principios de 2018 recibí mi diagnóstico y fue negativo.

Este texto, solo ha sido posible gracias a mi experiencia personal y las de mis 
familiares, integrándolas con mi experiencia profesional como psicólogo.
En torno a la mejora del texto he contado con la inestimable ayuda de varias 
personas, entre ellas Dr.Sánchez, mi hermano David, Audrey De Paepe y Laura 
Borghi (a quien también debo su dedicación al diseño de esta guía).



 

Este texto según el interés del lector, puede leerse linealmente o por apartados. 
Hay una parte específica dedicada a la persona que afronta el diagnóstico 
(Diagnóstico), otra en relación a la familia (Brújula para familiares) y otra 
dedicada a los profesionales (El equipo asistencial). Recomiendo leer los 
apartados Introducción para dar un base a los demás apartados. Los apartados 
de Modular la genética mediante lo que hacemos y Conclusiones son de 
interés general pero no por eso menos importantes.
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A lo largo de este documento trataré de responder a las siguientes preguntas: 

La EH al ser vista en su dimensión de enfermedad de transmisión genética,se 
suele ignorarse su parte psicológica. Es algo sobre lo que he ido reflexionando 
estos años, desde el 2015, y este texto pretende ser la descripción de esa realidad 
psicológica, teniendo en cuenta a la persona, la familia y el contexto sanitario. 
Este texto no pretende ser una “verdad indiscutible” sobre los elementos 
psicológicos de la EH. Obedece más bien a ser un material práctico,
de comprensión y actuación.
Estaré muy satisfecho si puede serle de alguna utilidad tanto a personas que 
tienen que enfrentarse al diagnóstico como a familiares o profesionales que 
tienen que lidiar con los problemas que implica esta enfermedad. 

¿Cómo es la realidad psicológica que se enfrenta la persona con posibilidad
de ser diagnosticado de la EH?¿Cómo lo viven los familiares?

¿Es la EH el principio del fin para la persona? ¿Qué pueden hacer los familiares 
ante los problemas que se irán encontrando?

¿Pueden incluir algunas mejoras en su intervención los profesionales
que atienden las problemáticas derivadas de la EH?
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Antes de poder entrar en el núcleo de la realidad psicológica de EH, necesito 
explicar unos conceptos generales, que me han sido muy útiles, para acercarme 
psicológicamente a la comprensión de EH. Estos son: cognición, teoría de la 
mente, procesamiento emocional, metacognición, representación mental y 
la metáfora de la persona como científico.  

La cognición hace referencia a los procesos mentales relacionados con cómo 
procesamos la información del entorno y nos regulamos en base a ella.
Las grandes áreas que se han estudiado dentro de ella son razonamiento, me-
moria, atención y percepción visual. Todas ellas interrelacionadas. En la EH la 
cognición en todas sus áreas está deteriorada.

La teoría de la mente se puede definir como la habilidad para inferir las inten-
ciones y creencias de los demás y poder actuar en función de los estados que 
percibimos. La teoría de la mente está gravemente deteriorada en personas 
diagnosticadas de EH. Pondré un ejemplo ilustrativo. Cuando mi madre tenía 
46 años, un año después de su diagnóstico estábamos conversando una tarde 
cualquiera. Ella no tenía síntomas musculares todavía. Estábamos hablando 
sobre su hermano, mi tío Jesús. Mi tío, desde pequeño ha tenido un miedo 
terrible a los hospitales, teniendo síntomas como sudor, palpitaciones y la con-
secuente huida del hospital. Le pregunté a mi madre por qué creía que él tenía 
ese miedo a los hospitales, si recordaba algo significativo que lo pudiese explicar. 
Ella me contestó riéndose, que era para llamar la atención. Y no añadió más 
dando el tema por concluido. Lo importante de este ejemplo no es determinar la 
causa de por qué mi tío evitaba los hospitales, si mi madre estaba en “lo cierto 
o no”, sino la falta de elaboración de la respuesta. Es decir, mi madre falló en su 
habilidad para explicar de una manera elaborada qué podía estar pasándole a mi 
tío mentalmente para huir de los hospitales. 

El procesamiento emocional es la habilidad para percibir emociones y procesar 
las sensaciones asociadas con el estado emocional. Dentro del procesamiento 
emocional es muy relevante el reconocimiento de la expresión facial. Las per-
sonas con EH comenten fallos al identificar emociones en las caras de otras per-

Conceptos psicológicos que
   nos orientan como mapa en la EH
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sonas, lo que da lugar a situaciones de confusión y malentendidos. Por ejemplo, 
pueden creer que “estás enfado/enfadada” sin que tú tengas ese estado emocional. 
Situaciones así pueden darse con mucha facilidad. Otras veces pueden percibir 
que te estás riendo de él/ella por un gesto no descodificado adecuadamente. Esta 
identificación problemática de emociones también se da en ellos mismos, por 
lo que es más difícil la regulación de las emociones propias llevándoles a una 
confusión mental y frustración. 

La teoría de la mente y el procesamiento emocional son los componentes más 
importantes de la cognición social. 

La metacognición es un conjunto de actividades psicológicas que involu-
cran desde la detección de pensamientos y sentimientos simples así como la 
integración de intenciones, deseos, sentimientos, y la conexión entre dichos 
elementos. Es la cognición de la cognición, una función psicológica que ordena 
la cognición. Cuando hablamos con nosotros mismos, cuando regulamos nuestro 
pensamiento, para llegar a conclusiones, o para seguir desarrollando una idea no 
puramente intelectual, está actuando la metacognición. Dirigidos por la metacog-
nición son los llamados diálogos internos que tenemos, el flujo de nuestra con-
ciencia. Sin este discurso mental que realizamos diariamente no sería posible la 
planificación de proyectos futuros. Por supuesto, la metacognición no se presenta 
en el vacío, sino en nuestro contexto social, por ello, metacognición y cognición 
social están en continua interacción y es lo que nos hace “animales sociales”.

La representación mental es la imagen que construimos acerca de temas abstrac-
tos y cosas materiales. La representación mental es producto de las funciones 
superiores, de las cuales hemos hablado a través de la cognición, cognición so-
cial y metacognición. En esta guía, posteriormente, desarrollaré este concepto 
debido a la importancia que tiene en la EH. Podemos pensar en estos procesos 
como el engranaje del acto de conocer y estar en el mundo. Quien supervisa los 
engranajes es la figura de la persona como científico. 

El hombre como científico está extraído de George Kelly. Este psicólogo escribió, 
que la persona construye la realidad en base a sus propias experiencias. Es decir no 
niega una realidad objetiva, simplemente dice que no podemos captarla totalmente. 
Así, la realidad es un proceso psicológico personal. Para construir la realidad, 
anticipamos cómo serán los hechos, mediante la creación de hipótesis. La palabra 
hipótesis proviene del griego  ὑπόθεσις (hypothesis = afirmación, conjetura, prop-
osición). Nuestras hipótesis están formadas por un conjunto de representaciones 
mentales. Esta elaboración personal sobre algo la ponemos a prueba mediante 
nuestra experiencia y se confirma o se invalida. Entonces nuestra hipótesis de tra-
bajo se revisa o no, según nosotros creamos conveniente. Aunque existe una gran 
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diferencia entre los científicos y el resto de la población. Ellos son más estrictos 
en control del experimento y en las conclusiones que se derivan de su experiencia. 
Pero el proceso es el mismo. Nosotros utilizamos hipótesis personales que según 
nuestra experiencia serán confirmadas o rechazadas. Necesitamos anticipar lo 
que sucederá y cómo será nuestro alrededor y el funcionamiento de la realidad 
mediante hipótesis, por el sentido de continuidad. Es la finalidad psicológica por 
la cual anticipamos mediante hipótesis personales. Es decir, necesitamos sentir 
que somos los mismos que en el pasado y que seremos los mismos en el futuro, 
aunque evolucionemos como personas y cambiemos de puntos de vista y de metas.

En base a nuestras experiencias, a los vínculos que hemos ido teniendo y las sit-
uaciones que hemos ido experimentando, hacemos una construcción del mundo, 
una construcción de nuestra identidad. Esta construcción de la identidad solo 
puede ser realizada a través del sentido de continuidad. Es validada o invalidada 
por nuestra familia, amigos o conocidos. Por tanto, cuando nos enfrentamos a una 
situación, imaginamos mentalmente lo que va a suceder, en términos automáticos 
en función de situaciones pasadas que se pueden parecer a la nueva.
¿Se confirma lo que pensaba que iba a suceder? ¿No se confirma? Estamos con-
tinuamente revisando si nuestra realidad personal es confirmada o rechazada 
y si es este último caso, intentamos revisar cómo podríamos anticipar con más 
precisión las situaciones futuras. Si fracasamos frecuentemente en la revisión 
de nuestra realidad y en anticipar eventos futuros, se debilita nuestro sentido de 
continuidad, nuestra identidad se ve seriamente afectada. Es entonces cuando 
aparecen síntomas clínicos que generan malestar significativo. 

Fomentar el aumento de la actitud científica mejora nuestras hipótesis y revi-
siones de la experiencia. Como he dicho, por lo general, nuestros juicios sobre 
la experiencia son más precipitados que en el caso de los científicos. Por ejem-
plo, podemos sentir que una persona que queremos no nos quiere, por haberse 
olvidado de nuestro cumpleaños y el impulso puede ser que no le importamos. 
Podemos no detenernos a comprender qué ha sucedido exactamente para que él 
o ella se hayan olvidado de una fecha importante para nosotros.  
Viví qué era perder el sentido de continuidad, no poder proyectarme en el futuro, 
debido a la posibilidad de tener la EH. Mi yo científico, no podía anticipar y con-
struir un futuro. No tenía hipótesis para saber lo que iba a suceder en relación 
a mi familia y a la EH. Mi representación mental sobre lo que suponía tener la 
enfermedad era tan terrorífica, que todo dejó de tener sentido. A nivel psicológico 
es preferible estar muerto antes que perder el sentido de continuidad.

Como veremos más tarde, dar sostén antes de iniciar el diagnóstico, al sentido 
de continuidad, al proyectarse en el futuro, es de los principales objetivos 
para reducir el malestar.
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Como ya hemos comentado, hay un deterioro en las funciones mentales en la EH. 
Centrándonos en las partes ya citadas, algunas resisten mejor el paso del tiempo 
que otras. Lo primero que reduce su funcionamiento son las piezas más sofisti-
cadas, como es el supervisor de la persona como científico, la metacognición y 
la cognición social. La cognición, pieza nuclear resiste mejor el paso del tiempo, 
aunque ya tempranamente, comienza a notarse su deterioro. 

Esta construcción de la realidad a través de este mecanismo, es posible cere-
bralmente gracias en gran parte al lóbulo frontal, el cual es el primer foco de 
deterioro en la EH. Asimismo, el deterioro del lóbulo frontal inhibe la voluntad 
de la persona, su motivación y aumenta su aislamiento. El lóbulo frontal regula 
al sistema límbico, “el centro de las emociones”, por lo que en personas con EH, 
la amígdala, núcleo del sistema límbico, estará más activada. Esto supone una 
sobreactivación de las emociones, especialmente la ira y el miedo. 
Este marco teórico tiene la finalidad que tanto la persona diagnosticada como la 
que se enfrenta a la posibilidad de diagnóstico, así como los familiares, puedan 
tener un marco de comprensión. Dicho marco influirá positivamente en la 
dinámica familiar y social. No podemos actuar sin comprender. Comprendiendo 
y actuando en coherencia, podremos reducir el malestar y mejorar la calidad de 
vida ante una situación psicosocial tan compleja como es la EH. 
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Como ya dije, la representación mental es producto del engranaje, de la con-
strucción del cerebro, a través de las diferentes piezas interconectadas (cognición, 
teoría de la mente, procesamiento emocional, metacognición) supervisadas por la 
metáfora del ser humano como científico. Las representaciones mentales (a partir 
de ahora RM tanto para singular y plural) tienen una serie de características: 

Siempre está asociada a un contenido emocional y cognitivo. No es sinónimo
de pensamiento, hay recuerdos asociados, imágenes con un tono afectivo.   

Se enriquece debido a la experiencia que vamos acumulando en la vida y a la 
revisión que hacemos sobre la RM. Ya que la vivencia que tenemos es personal, 
la RM será única y por ello no tiene correspondencia directa con la realidad.
Tienen un carácter práctico, guían nuestras acciones y actitudes hacia la inter-
pretación que hacemos de la realidad. Por tanto, no son copias exactas acerca 

Representación mental
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del acontecimiento o cosa que intenta captar. Sino un acercamiento. No podemos 
entonces hablar sobre lo qu e es verdadero, sino de lo que está más próximo a 
lo verdadero o útil. 

Tendemos a sustituir el contenido de nuestra RM por la verdad absoluta. Esto 
nos ayuda a corto plazo a dar a nuestro sistema mental más estabilidad y sentido 
de continuidad, pero nos puede inducir a cometer fallos y no revisar nuestras 
hipótesis perjudicándonos a largo plazo. 

Nunca está completa, nunca deja de ser revisada si la persona y el entorno lo 
requieren. 

Está influida no solo por nuestra experiencia directa, sino por la opinión social.
Por ejemplo, habrá muchas personas que no tengan ninguna RM sobre ella dada 
su poca frecuencia a nivel demográfico.
En cambio, la RM sobre el cáncer será más rica a nivel de elaboración ya que 
la sociedad realiza campañas mediáticas debido a la incidencia en la población.

Con lo dicho, ¿cómo podemos saber cuál es la RM que tenemos sobre la EH, en 
nosotros mismos o nuestros familiares? Basta con responder a las preguntas, ¿qué 
piensas sobre la EH? ¿Cómo te imaginas que es la vida siendo diagnosticado? 
Las respuestas te llevarán a la RM. ¿Qué tipo de representación mental solemos 
tener de la EH? La persona asintomática generalmente un hijo/a y familiares lo 
primero que observan es a la persona que ya está manifestando los síntomas 
(padre o madre). La comparan entre cómo se comporta ahora y cómo se com-
portaba antes de la aparición de los síntomas.

Secuencialmente, al inicio de la enfermedad, se puede observar en la persona 
por lo general,  agitación, pues está siendo consciente de que cognitivamente 
tiene déficits. Le costará encontrar las palabras que quería decir, su pensamien-
to será menos ordenado de como solía ser. Comienza una ruptura entre “cómo 
era yo” y “cómo soy ahora”, más centrado en la conciencia personal de la re-
ducción de habilidades cognitivas. Se va reduciendo el sentido de continuidad. 
Esto con probabilidad también genera ansiedad y síntomas depresivos, pues la 
persona con EH anticipa más deterioro y peor calidad de vida. Los cambios de 
humor pueden estar presentes en estas fases debido a los síntomas depresivos, 
pero pueden darse posteriormente también, debido al deterioro del lóbulo fron-
tal. En esta fase, también se produce un gran empobrecimiento del lenguaje, 
más acusada que anteriormente. La agresividad suele aparecer también debido 
al deterioro del lóbulo frontal. Los síntomas más musculares son producto del 
deterioro de las zonas relacionadas con el movimiento, los ganglios basales, el 
lóbulo parietal y la corteza motora primaria, situada en el lóbulo frontal.



10

01
 / 

 In
tro

du
cc

ió
n

Estos síntomas pueden aparecer en cualquier punto de la enfermedad, aunque 
son más acusados al final de la enfermedad, ya que hay más deterioro en las 
zonas mencionadas. 

Nosotros, como familiares observamos la evolución de la enfermedad. Dicha 
vivencia pasa a formar parte de nuestra RM de la enfermedad. La persona asin-
tomática pensará: “Esto es lo que me espera a mí también”. 
La representación mental de la EH suele tener asociado un componente genético 
muy fuerte. Como si el destino fuese el deterioro y solo nos quedase la resignación 
y pasividad. Esta creencia determinista se puede reducir, gracias a la Epigenéti-
ca, ciencia que explico más tarde. Aunque la transformación significativa de la 
RM se tiene que dar en un proceso de Psicoterapia, de lo cual hablaré más tarde.

Ante el desconcierto de los síntomas, las personas suelen buscar una respuesta. 
Por lo general, algo ya se había hablado/vivido a nivel familiar. La familia puede 
haber clasificado a la EH, como “enfermedad rara” o “la enfermedad del baile 
del San Benito”, etc. La experiencia de otras generaciones también se incorpora 
a la RM de la persona. Por ejemplo, si los padres han cuidado de un/a abuela 
que tuvo la EH, o tíos. O incluso, la propia persona en cuestión, si tuvo relación 
con este abuelo o abuela mientras vivía, también lo incorporará a la RM propia. 
Las personas por la necesidad de encontrar respuestas ante su desesperación 
además de acudir al núcleo familiar, buscan información fuera del entorno más 
inmediato. Lo más frecuente, antes de acudir a ningún especialista, es buscar 
en Internet. Si no habéis todavía buscado en Internet sobre EH, os invito con 
precaución a que lo hagáis. Podréis comprobar cómo es frecuente que en la red 
se hablen de los síntomas más graves, o que incluso, en canales como Youtube 
o diversos foros, las personas expliquen sus experiencias y sus representaciones 
mentales con dramatismo (en el mejor sentido de la palabra). Se hace un espe-
cial énfasis en la angustia, transmitida por la ruptura del sentido de continuidad.

Una RM nunca debe dejarse colapsar por la angustia, pues ello impide la 
adaptación al medio de dicha representación.

De esta manera en Internet, la persona que está leyendo, investigando, que in-
tenta buscar un consuelo o minimizar en lo posible su angustia, se encontrará 
con todo lo contrario.  
La RM de la EH resulta entonces catastrófica, pues se ha nutrido de nuestras 
vivencias, de las vivencias familiares, así como de las redes sociales. Es decir, 
uno se identifica con los síntomas más graves de la enfermedad. 
Así, esta representación dado su contenido supone una amenaza al sentido de 
continuidad. Hay una gran dificultad de proyectarse en el futuro y de seguir 
construyendo el plan de vida deseado. O incluso, el plan de futuro a corto plazo 
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que se estaba construyendo. La visión sobre la EH hace que pensemos: “si aca-
baré como mi familiar, ¿tiene sentido seguir viviendo? ¿Mejor morirse?”. Estos 
pensamientos forman un círculo vicioso en el que se retroalimentan ansiedad y 
tristeza. Todo se paraliza, todo queda en suspensión. 
A corto plazo el objetivo en referencia a la RM de la EH es soportarla con el 
menor sufrimiento posible. A largo plazo el objetivo pasa a poder transformarla 
para que sea compatible con la vida y el bienestar personal.  



En este punto, con esta RM fatídica, ¿cómo plantearse realizar el diagnóstico? 
Afrontar el diagnóstico es una toma de decisión, por lo que requiere reflexión y 
tiempo. Uno se tiene que preguntar si quiere o no saber, y por qué. En el afron-
tamiento del diagnóstico, la persona posicionarse de tres opciones (las dos pri-
meras son más probables que la tercera). Las opciones primera y segunda no son 
estancas y puede pasarse de una a otra. La tercera es la que supone una elección, 
que necesita haber pasado por la primera opción y/o segunda.

Primera opción: no querer saber si se tiene o no la enfermedad por miedo. Para 
esta elección, la representación mental es sinónima de la realidad de la enfer-
medad. Por lo tanto, para evitar el colapso mental y la crisis, es preferible no 
afrontar. Mejor no pensar sobre el diagnóstico y hacer como si no pasara nada.

Segunda opción: afrontar el diagnóstico para despejar la incógnita de si tiene la 
enfermedad o no. Se tiene la esperanza de salir negativo en la prueba genética,
y de librarse de la ansiedad que se siente. Incluso se puede pensar que puede salir 
positivo, pero puede minimizarse esa posibilidad. Lo más importante en esta 
posición, es reducir la ansiedad que se siente ante la duda. La angustia domina el 
espacio mental, por lo que la persona prefiere eliminar la incertidumbre de no saber.  

Tercera opción: afrontar el diagnóstico asumiendo la posibilidad del azar. Esta 
tercera vía es la más dificultosa, y por tanto, menos probable de generarse es-
pontáneamente. Requiere tiempo y elaboración. Para construir esta opción es 
necesaria un enriquecimiento de la representación mental de la EH. 

Si se observa, solo en la tercera opción la persona tiene el control: se trata de 
una decisión personal, no dominada por el intento de ignorar el miedo (primera 
opción) o querer librarse de la ansiedad (segunda opción).  Para la tercera opción 
debe de responderse de manera personal varias cuestiones satisfactoriamente: 
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Para responder a estas preguntas, ayuda imaginarse y anticipar cómo sería 
tu vida tras salir de la consulta, habiendo sido diagnosticado de EH. Podrías 
pensar en cómo esta experiencia te puede para cambiar aspectos insatisfactorios 
de su vida y en relación a los demás. Estas respuestas no pueden ser posibles 
sin ayuda psicoterapéutica. En el espacio psicoterapéutico de seguridad y 
confianza, uno puede generar estas respuestas, que fomentan la duda sobre 
la RM de la EH, tan arraigada. 

Si modificamos la representación de la EH, generará menos malestar  y nos 
acercará a la posibilidad de asumir tanto salir positivo en el diagnóstico como 
negativo. La RM sería entonces más adaptativa de cara a nuestro funcionamiento 
diario. En mi proceso psicoterapéutico tardé algún tiempo en entender que el 
diagnóstico también era una oportunidad para el crecimiento. 

¿Estoy condenado a reproducir 
la imagen que tengo de la EH? 

¿O no?

¿Tendré que adaptar mis
expectativas sobre la vida?

Si salgo positivo en
el diagnóstico, ¿cómo sería mi 

vida a partir de entonces?

¿Significa el principio del fin? 
¿Del deterioro? ¿O no?

Recordad esta imagen ya descrita: la RM del Huntington como el principio 
del fin, como la interrupción de la vida, como la muerte anticipada. Ahora 
vayámonos al escenario de la bolsa económica. Imaginen que las acciones sis-
temáticamente caen y los inversores se echan las manos a la cabeza. Muchos 
han perdido gran parte de sus ahorros y tienen que declararse en bancarrota. 
La bolsa en mi analogía es la RM del Huntington, donde las expectativas, el 

Representación mental
     de la EH e historia personal.
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sentido de continuidad se reduce drásticamente. Hay dos tipos de inversores en 
esta trama: los que piensan en lo que han perdido y miran al pasado y los que 
anticipan lo que han perdido de cara al futuro. El sentido de continuidad no 
solo tiene que ver con el futuro sino con el pasado, con la identidad acumulada 
en experiencias previas.

El inversor que mira hacia el futuro se lamentará por ver frustradas sus aspira-
ciones, su calidad de vida, etc. El inversor que mira al pasado se lamentará por el 
esfuerzo que hizo, lo puede ver como un malgasto de energía, las privaciones que 
tuvo que pasar para ahorrar y comprar acciones, etc. Es decir, que tanto si se mira 
al pasado como al futuro, existe el lamento, ya sea por el esfuerzo y sufrimiento 
del pasado vivido como por la pérdida, como la falta de proyección al futuro, que 
es una pérdida anticipatoria. Si la bolsa no se recupera, los inversores tendrán el 
mismo estado de ánimo o peor si cabe. Alimentarán su desesperación con más 
desesperación, con más pérdidas. Hasta que la bolsa no incremente beneficios. 
Pero, ¿y si no los incrementa? ¿Y si la representación mental del Huntington no 
cambia y mantiene todo el contenido negativo? La desesperación seguirá llamando 
a la desesperación. Ya sea, por mirar al futuro como por mirar al pasado. Los 
que hemos vivido o estáis viviendo con dicha representación, tenemos dentro 
de nosotros a esos dos inversores y operan simultáneamente. Es decir la RM del 
Huntington te paraliza hacia el futuro, pero también exalta los episodios negativos 
que has vivido. Irrumpe en ti un gran sentimiento de injusticia. Cuando estás en 
un estado de ánimo de humor depresivo, te vienen a la mente automáticamente 
cosas negativas del pasado. En otras palabras, la RM del Huntington y la parálisis 
centrada en el presente, activa no solo un pesimismo respecto al futuro, sino una 
activación del pasado, de las experiencias negativas que has vivido. Empiezas 
a preguntarte por qué a mí, por qué a mi familia, qué sentido tiene la vida, qué 
sentido tiene todo el sufrimiento pasado, qué tipo de justicia divina/atea existe. 
A la misma vez, te vienen imágenes del pasado, que también evocan la tristeza 
y la desesperanza. Es un cuestionamiento masivo tanto del pasado como del 
futuro. El sistema colapsa. Todo deja de tener sentido. Este estado es la puerta 
de entrada a un episodio depresivo mayor como a un trastorno de ansiedad. En 
mi experiencia la ansiedad es lo que te moviliza a buscar respuestas a lo que te 
sucede. Cuando te agotas tras no poder obtener ninguna respuesta satisfactoria, 
es cuando aparece la depresión. Podemos plantear una fórmula al respecto: 

Experiencias negativas pasadas
Representación mental Huntington

Vivencia de los demás familiares

Alto riesgo de ansiedad y depresión.  
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Todos tenemos esa mochila de experiencias negativas, pero por lo general tras-
cendemos debido al tiempo, a metas personales y a las relaciones que establece-
mos con los demás. Las experiencias negativas pasadas no son necesariamente 
traumas. Son vivencias subjetivas de malestar. Incluyo la vivencia de los demás 
familiares, pues ellos por lo general, tendrán la misma RM aunque expresada 
de una manera diferente. Hay quien se sumerge en la tristeza, hay quien intenta 
hacer como si “no pasara nada”, hay quien estará lleno de rabia por esta RM 
que se vive como un destino ya escrito genéticamente… La observación de los 
estados negativos de los familiares nos afectarán y nuestros estados les afectará, 
creándose una retroalimentación. Esto nos afectará en mayor o menor grado 
dependiendo de la relación significativa que se tenga con dicho familiar. 

Como ya hemos comentado la RM del Huntington no es estanca, es decir puede 
cambiar. Espontáneamente, solo existe una forma de que la RM del Huntington 
elimine su impacto: si en la prueba genética sales negativo, si no tienes la enfer-
medad. No es que la representación se transforme, sino que deja de ser importante 
para ti dicha RM. Ya no amenaza la construcción de tu identidad, tu sentido de 
continuidad porque sencillamente no tendrás la EH. 
Sin embargo, el excesivo optimismo no es buen consejero. No podemos esperar 
“tener suerte” o elaborar pensamientos mágicos sobre nuestro destino. El azar no 
entiende de ningún tipo de justicia personal. Es echar una moneda al aire. Por lo tanto, 
tenemos que estar preparados también para que el resultado indique la enfermedad.

¿Cómo se puede estar preparado para algo tan horroroso? Cambiando la 
construcción mental del Huntington. ¿Cómo se hace eso? Una palabra:
Psicoterapia. 

Siento desilusionar a quienes lean este texto. Aquí no hay ninguna receta mágica 
para afrontar el diagnóstico o solucionar el malestar en relación a la enfermedad 
de algún familiar. En relación al diagnóstico, este texto sirve de soporte, de corsé 
a la RM inicial del Huntington. La transformación de la RM tiene que darse a 
través de un proceso psicoterapéutico, que involucra dolor. Los psicoterapeutas 
tampoco tenemos ningún truco para evitar a los pacientes el dolor. Sin dolor no 
hay cambio psicológico posible.
Aunque también son importantes las ayudas que nos sirvan para reducir la tensión 

Evolución de la RM de la EH
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de la RM. Entre estos procesos destacan: medicación, visitas médicas, Epigenética, 
asociaciones, textos de información, grupos de apoyo a cuidadores, grupos de 
Mindfulness, yoga, etc. Cualquier recurso dentro de un marco ético que te sirva 
para reducir tu tensión debe de ser bien recibido.
Si alguien te decides a realizar un proceso psicoterapéutico para trasformar
la RM del Huntington, puede serte beneficioso contar con esta serie de consejos. 
Debe de ser en torno a 45min-60min con una frecuencia semanal o cada 15 
días. Y la temporalidad (meses y años) puede variar dependiendo del modelo 
psicoterapéutico que utilice el psicoterapeuta. En España y muchos otros países 
no existe una regulación profesional en torno a la Psicoterapia, por lo que, re-
comiendo una serie de criterios para poder elegir a un profesional con una 
alta probabilidad de ser eficaz:

Debe de ser psicólogo/a o psiquiatra. 

Debe de haber realizado una formación específica en Psicoterapia, ya sea a través 
de masters universitarios o escuelas psicoterapéuticas. Lo mínimo recomendable 
de formación es que hayan realizado 3 años, con las pertinentes prácticas en 
diferentes hospitales y recursos asistenciales.

Es recomendable que esté inscrito en la FEAP (Federación Española de Asoci-
aciones de Psicoterapeutas) o en alguna otra asociación que respalde su pro-
fesionalidad. La página web de la FEAP tiene un buscador de psicoterapeutas 
que cumplen una serie de requisitos para buenas prácticas. 

Hay que distinguir entre psicoterapeutas basados en un modelo psicoterapéutico 
científico y diversos “profesionales” que realizan pseudoterapias como pueden 
ser las flores de Bach, la medicina alternativa y diversas intervenciones con 
contenido religioso (por ejemplo budista), el tarot, etc. Estas pseudoterapias 
pueden ser beneficiosas para diversas personas, como placebo. Si no favorecen 
a las personas como placebo, generalmente tienen unos efectos perniciosos 
en los consultantes, generando más malestar y psicopatología. Por ello es tan 
importante, discernir entre un psicoterapeuta y alguien sin esta formación que 
se hace llamar psicoterapeuta (o acompañante, consultor, sanador, etc.). Estas 
pseudoterapias no son útiles para generar cambios psicológicos duraderos. 
Menos aún lo son para cambiar la RM del Huntington.
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Aunque hago especial énfasis en la transformación de la RM de la EH mediante 
Psicoterapia, también podemos utilizar otras técnicas o distracciones para re-
ducir el malestar, para soportar la RM de la EH. En este apartado, hablaré del 
apoyo que pueden suscitar personajes a los que atribuimos valores con los que 
nos identificamos así como frases que conectan emocionalmente con nosotros. 
Las figuras tienen un simbolismo personal. No importa si es o no discutible el 
significado que le atribuimos. Lo central es que el personaje nos brinde esperanza 
y fuerza. Que sean un modelo de referencia para nosotros. Pueden ser personas 
reales, personajes de novela, etc. Estas figuras nos pueden ayudar mentalmente 
cuando nos falta el aliento a seguir nuestro día a día. 

En mi proceso de diagnóstico, me apoyé mucho en el filósofo Nietzsche, que rep-
resenta para mí la vitalidad así como la fortaleza, a pesar de las circunstancias que 
le tocó vivir. La película de “La soledad del corredor de fondo” dirigida por Tony 
Richardson significaba para mí las ganas de libertad del protagonista, frente a la 
autoridad del reformatorio. En mi caso en relación a la EH significaba trascender 
la representación mental de la EH trágica, para poder mirar hacia adelante
y afrontar el futuro. Fue para mí muy importante la imagen del protagonista cor-
riendo, decidiendo que su sitio no estaba en el reformatorio. Sus ansias de libertad. 
La música también puede jugar un papel fundamental. En mi caso me refugié 
especialmente en John Coltrane y Hiromi Uehara. 
Existen millones de posibilidades, de iconos, que nos pueden ayudar, que pueden 
representar la apuesta por la vida y los valores que nos representan. El estudio de 
lo que se llama “resiliencia” ha fomentado una visión más optimista de la vida 
humana, tras situaciones de grave perturbación como guerras, desastres natu-
rales, etc. Véase la historia del gran psicoterapeuta Viktor Frankl, superviviente 
de los campos de concentración nazis. Por suerte, existen y han existido muchas 
personas que se han sobrepuesto a las circunstancias y nos inspiran un espíritu 
de superación. Igualmente, muchas frases pueden ser igual de inspiradoras. 

En referencia a las frases, para mí fue muy importante la frase “conócete a ti 
mismo” inscrito en la entrada del templo de Delfos, en la antigua Grecia. Antes 
de enfrentarme al diagnóstico, creía que me conocía muy bien a mí mismo. El 
diagnóstico positivo que realizó mi madre fue lo que generó familiarmente una 
crisis. La RM que teníamos familiarmente de la EH era nefasta. Viví un episodio 
depresivo no diagnosticado que me movilizó para hacer psicoterapia. El proceso 
de psicoterapia me brindó el “Conócete a ti mismo”. Sin la irrupción de la EH 
de Huntington, no se habría dado en mí este enriquecimiento personal, este 
aumento de control y responsabilidad de mi propia vida.

Ayuda para soportar la RM de la EH



En relación a mi psicoterapia, cobró mucha fuerza la frase “solo hay una forma 
válida de vivir la vida: dedicarse de lleno a vivirla” de G. Kelly. Pasase lo que 
pasase, si tuviera la enfermedad o no, debía de comprometerme con vivir como 
decía la frase, de lleno. El diagnóstico podía servir para priorizar mis deseos y 
sumergirme más en la experiencia y no estar en “el bando del lamento”. 

Como he señalado, cuando uno puede tener una probabilidad del 50% de sufrir 
en un futuro la enfermedad, debe de responder a esta pregunta: ¿quiere saber el 
resultado del análisis genético o no? Es decir se trata de una elección, de sopesar 
ventajas y desventajas. La elección implica razonar acerca de si es preferible 
saberlo o no, lo cual es incompatible con la ansiedad y el miedo. Necesitamos 
desarrollar mentalmente las consecuencias de saberlo o no saberlo. Implica una 
responsabilidad. Es decir, “yo decido no realizar las pruebas porque…”
o “yo decido realizar las pruebas porque…”. Las razones pueden ser variadas.
La responsabilidad en la elección debe de ser con uno mismo y con los demás. 
En el proceso de diagnóstico a través de las tres posiciones ya mencionadas,
en algún momento se podrá pensar frases parecidas a las siguientes: 

No necesito hacerme la prueba, soy optimista y sé que no la tendré. 

He sufrido tanto, que sé que no se me castigará con esta enfermedad. 

No realizaré la prueba ya que la vida no puede hacerme esto, no sería justo. 

Prefiero no saber, porque como la tenga, sé que no podré soportarlo.

Prefiero no saber, porque si la tengo, le haré mucho daño a mi familia.

Si se observa, la primera frase es una intuición: no hay ninguna base sólida para 
saber que no se tendrá la enfermedad. Simplemente, es un exceso de confianza. 
La segunda y la tercera son también intuiciones, creencias, pero esta vez basadas 
en la justicia personal. Pero lo cierto, es que el azar genético es independiente de 
cualquier justicia, ya sea divina o de otra índole. Por eso es de tan difícil com-

Responsabilidad
respecto al diagnóstico
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prensión, no hay argumentos que podamos comprender, simplemente sucede. 
Los dos últimos pensamientos de preferir no saber obedecen al miedo y al dolor, 
en relación a uno mismo y/o su familia. Estas aparentes “decisiones” están muy 
activadas por la representación mental de la EH, como se ha explicado anterior-
mente. Son suposiciones que hacemos visionando el futuro, pero no hay evidencia 
de uno no pueda soportarlo, o la familia no pueda. La experiencia modulará la 
representación mental así como la ayuda profesional disponible. 
Aparte del miedo, uno se plantea cuestiones sobre la maternidad / paternidad. 
Esto puede deberse a dos motivos: 

Por la característica genética de la enfermedad: la transmisión genéticade la 
enfermedad hace que nos planteemos si tener o no hijos/as. Aunque existen 
actualmente métodos para la anulación de la EH en descendientes, mediante la 
fertilización in vitro, es frecuente que nos venga a la cabeza en el afrontamiento 
del diagnóstico. 

Por la anticipación con la que imaginamos la EH, que interrumpiría nuestra vida. 
Generalmente todos hacemos lo que llamamos “planes de vida” y esos planes 
los imaginamos gravemente alterados por los síntomas más graves de la enfer-
medad. Podemos sentir cómo la enfermedad invalidará nuestro rol de padres.

Es común que los dos motivos pueden darse conjuntamente. En relación al punto 
dos, si no se es padre/madre, es común que te preguntes: Si tengo la enfermedad, 
¿podré ser padre/madre? ¿Merecerá la pena? Esta pregunta es de muy difícil 
respuesta personal y favorecerá las dudas y la ansiedad sin hallar una respuesta 
clara, pues la respuesta requiere de una elaboración y un tiempo que no es posible 
antes del diagnóstico. 
Si uno ya ha tenido hijos/as antes de realizar el diagnóstico, sentirá una gran 
culpa, temiendo que ellos también puedan también verse afectados. La culpa 
requerirá en su edificio de reformas estructurales, que deben de tratarse en un 
ámbito psicoterapéutico.

La responsabilidad se hace más presente, cuando uno se pregunta en torno a 
la paternidad/maternidad, cuando habla con su pareja (si la hay) sobre tener o 
no tener hijos. Recomiendo realizar la prueba, pero a su debido tiempo, sin que 
realizarla obedezca al miedo. Cualquier persona necesita prepararse para ello.
Solo encuentro consecuencias positivas de realizar el diagnóstico, a pesar del 
dolor que puede generar. Aunque salga el resultado positivo, puede ser un punto 
de inflexión que movilizará al cambio, al mayor compromiso consigo mismo y 
el entorno, y mayor autocuidado. Pero la libertad última reside en las personas, y 
como hemos dicho, la libertad implica elegir en base a unos criterios no guiados 
por la angustia. 
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Cuando pensamos en la genética, nos viene a la mente el determinismo, el “todo 
está escrito”. Uno puede perder la esperanza, se deja todo en las manos del “des-
tino”.  En contra de lo que podríamos pensar intuitivamente, se ha demostrado 
que la genética en el caso de la EH, solo puede explicar en torno al 40% de 
los síntomas, mientras que el ambiente podría explicar lo restante. Aquí es 
cuando entra en juego la Epigenética. La Epigenética estudia los factores am-
bientales, y cómo estos modulan la manifestación genética. Sabemos que hay 
4 áreas que influyen en el desarrollo de una enfermedad, independientemente 
de sus causas: Alimentación, Actividad física, Relaciones sociales y Control del 
estrés. A continuación, explicaré brevemente cada área en relación con la EH.

Alimentación: Los estudios sobre alimentación son prometedores aunque todavía 
no han arrojado eficacia satisfactoria. Los nutrientes estudiados como Q10, Omega 
3 y Creatina entre otros, ayudan a enlentecer el deterioro neuronal y fomentan 
la conectividad entre células. La dieta mediterránea, se está estudiando debido 
a que es rica en ácidos grasos no saturados y antioxidantes. 

Actividad física: Una actividad física moderada reduce los niveles de estrés.
La actividad física, se ha demostrado que ralentiza la progresión de la enfer-
medad, y reduce su gravedad de una forma significativa. Tu centro de salud o 
personal de un gimnasio cualificado, te puede ayudar a crear un plan individ-
ualizado a realizar semanalmente, pues la actividad física, debe de adaptarse 
a la persona y a sus necesidades. 

Relaciones sociales: Creo que es un factor que no se enfatiza suficientemente. 
Las relaciones sociales fomentan emociones positivas e influyen en cómo nos 
sentimos, así como en la evolución de la enfermedad de EH. Las relaciones 
sociales significativas, tanto familiares como fuera de la familia, protege del 
aislamiento. El aislamiento predice síntomas de malestar como la tristeza y an-
siedad, así como déficits cognitivos. Ya hemos señalado, que uno de los síntomas 
principales de la EH es el deterioro del interés en las relaciones sociales y el 
consecuente aislamiento. 
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Control del estrés: En el mundo en el que vivimos, es imposible no tener en algún 
momento estrés. De hecho, el estrés si no es prolongado y no se cronifica, es 
adaptativo, pues nos ayuda a acabar con más rapidez las tareas que tenemos en 
el trabajo, o a solucionar problemas de nuestro día a día. El estrés que tenemos 
que reducir es el crónico, el permanente. El estrés crónico se ha relacionado 
prácticamente todas las enfermedades diagnosticables. Sabemos, que el estrés 
empeora el curso de cualquier enfermedad, así como genera síntomas de ansiedad 
y síntomas psicosomáticos. Hay diversas formas que promocionar tu bienestar 
y reducir el estrés:

Técnicas de relajación, ejercicios de Mindfulness: actualmente,se realizan 
en Centros de Atención Primaria y otros recursos a través de diferentes cursos 
que promocionan la reducción del malestar a través de ejercicios prácticos como 
la técnica de Jacobson o Mindfulness aplicado a la vida diaria. 

Grupos de apoyo: entre ellos destaca los grupos de ayuda mutua. A través 
de asociaciones o entidades relacionadas con el ayuntamiento, un número de 
personas se reúnen para mejorar problemáticas personales. Suele haber una o 
dos personas que dirigen el grupo, quienes tienen algún tipo de formación en 
la conducción de grupos. No son profesionales sanitarios quienes dirigen las 
sesiones, pero la asistencia puede ser muy útil, para generar esperanza y sentir 
el apoyo de los demás. 

Grupos de acompañamiento y resolución de problemas: Diversas organiza-
ciones dentro del sistema de salud promueven diversos grupos, como por ejemplo 
asociaciones de Huntington, de Alzheimer, Enfermedades raras. Son también 
muy útiles para familiares cuidadores quienes pueden resolver problemas diarios 
con la persona con EH. Promueve la prevención del “burnout o agotamiento”. 

Coach: puede ayudar a la activación en el día a día y consecución de objetivos 
no relacionados con los significados asociados al Huntington. No se trata de un 
proceso psicoterapéutico sino de un proceso de instrucción, de entrenamiento 
para conseguir metas. Si se le consulta debe de orientarse a mejoras de hábitos 
saludables o solucionar quejas no relacionadas con el Huntington.
Si se tratan las implicaciones que tiene la RM del Huntington, el profesional que 
sea coaching tiene altas probabilidades de causar iatrogenia, es decir, “ser peor 
el remedio que la enfermedad”. Si se consulta a un coach que además sea psico-
terapeuta y tenga una amplia formación psicológica (lo cual no es común dentro 
del mundo del coaching), se le puede pedir realizar un proceso psicoterapéutico. 
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Mi respuesta es sí, pero esta afirmación es controvertida a día de hoy. Al menos 
se puede decir que tiene características que comparte con esta ciencia.

Se está demostrando cómo, el proceso psicoterapéutico, una vez finalizado re-
duce la probabilidad de activación de genes relacionados con la psicopatología.

Además, a nivel cerebral, una Psicoterapia efectiva no solo produce un mayor 
bienestar en la persona, sino que también hay menor activación del sistema 
límbico (el centro emocional) y mayor activación del lóbulo frontal (centro de la 
integración cognitiva y funciones superiores ya descritas). 

Al igual que he dicho que la Psicoterapia genera un mayor bienestar y reduce 
el estrés y facilita un mejor manejo de este, también incluye a algunos o todos 
los aspectos epigenéticos mencionados. Es decir, una Psicoterapia orientada al 
cambio no solo reduce el estrés sino que mejora los hábitos saludables (ali-
mentación y/o la actividad física), incrementa la frecuencia y calidad de las 
relaciones sociales. La mejora viene producida por la motivación de la persona 
para cambiar en estas áreas. Mediante la Psicoterapia se adquiere una mayor 
concienciación y responsabilidad en nuestra vida. La involucración para cambiar 
aspectos epigenéticos llega por las implicaciones  que se pueden dar en el futuro 
si no se cambian estos hábitos. Por ejemplo en una persona con síntomas ansiosos 
que le hacen acudir a psicoterapia, que además tiene antecedentes familiares de 
diabetes, puede darse cuenta de que si no mejora la alimentación podrá tener 
diabetes. O una persona que viene a Psicoterapia por sentirse furioso con los 
demás, puede darse cuenta que la rabia le aparta de los demás y que le gustaría 
aumentar los amigos, dado que la vida es muy insatisfactoria de esta manera. 
Lo recomendable si queremos una adaptación óptima a la enfermedad o a la 
posibilidad de tenerla, es realizar una Psicoterapia apoyada en las demás áreas de 
la Epigenética. La Epigenética por sí misma puede aliviar y ayudarnos a soportar 
la RM del Huntington, como ya hemos mencionado. No es condición suficiente, 
aunque sí recomendable. Para darse como hemos dicho esta adaptación óptima, 
la Psicoterapia debe de traducirse en cambios de conducta, de incremento de 
autocuidado. De lo contrario no es una Psicoterapia efectiva.  

En mi caso personal, los dos elementos, psicoterapia y Epigenética, fueron de 
la mano.  El proceso de diagnóstico me puso sobre la mesa la cuestión de qué 

¿Es la Psicoterapia
     un tipo de Epigenética?



hacer si tuviera la enfermedad.  Me pregunté: “¿qué puedo hacer yo, dentro de 
mis límites, para poder  retardar la aparición de los síntomas de la EH?”. “¿Qué 
puedo hacer yo?”, me pregunté incesantemente. Entre la desesperación, llegué a 
concienciarme de mi propio cuerpo, de la responsabilidad que tenía sobre él. ¡Es 
lo único que tenemos con certeza! Habitar en nuestro cuerpo. Pensé en cómo debía 
de cuidarlo, como si de un oasis en el desierto se tratase, de un templo. Me propuse 
incluso que, si no tuviese la enfermedad, realizaría cambios drásticos en mi vida. 
Al principio de comenzar el diagnóstico, el miedo a los síntomas, al deterioro, 
a la imagen que tenía sobre la enfermedad, me movilizó a cuidarme más. “Si se 
alargase la aparición de síntomas, ganaría en calidad de vida y seguramente, los 
síntomas también serían menos graves”, pensé. Es decir, me conservaría mejor. 
Al fin y al cabo es de lo que nos habla la Epigenética. Luego, ya no fue el mie-
do, sino la responsabilidad que ejercí respecto a mí mismo. Lo tomé como una 
oportunidad para ganar en calidad de vida y vitalidad. Pude hacer el cambio: del 
miedo a la oportunidad. 

Empecé a correr de dos a tres veces por semana, a realizar breves y sencillos 
ejercicios físicos, como flexiones. Durante las horas que estoy corriendo atesoro 
la idea de que estoy ganando en salud, en satisfacción. Reduje drásticamente el 
consumo de alcohol. Miré con más detenimiento lo que comía, en especial el 
porcentaje de grasas saturadas. Todo ello, lo realicé y lo realizo sin obsesión, 
convirtiendo los cambios en hábitos. El miedo a la enfermedad puede fomentar 
la obsesión hacia estos cambios mencionados. Pero desde el compromiso y re-
sponsabilidad con uno mismo, se anula la obsesión. El miedo a la enfermedad, 
a tenerla, tiene que ser procesado, digerido. Y no es un camino fácil. Yo pude y 
creo que cualquier persona puede, con el debido tiempo. Y ese tiempo es variable, 
depende de cada caso.
Traduce Schopenhauer de Terencio, autor latino: “En la vida humana sucede 
como en una partida de dados: si no sale el dado con la cifra que se necesita, 
la estrategia debe de mejorar lo que la suerte concedió”.

En esto consiste responsabilizarse de uno mismo. La biología puede predisponer 
a la enfermedad, en este caso la EH, pero nosotros debemos de adoptar esa es-
trategia de la que habla Terencio, que consiste en la mejora de hábitos saludables 
y el cambio personal. 
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En este apartado hablaré desde el “nosotros”, como familiares de una persona
diagnosticada de EH con la que tenemos que convivir.  

24



Gorgias: “Y nuestra lucha, requiere dos virtudes, audacia y sabiduría.
Audacia, para afrontar el peligro; sabiduría, para conocer lo conveniente”. 

Comienzo con esta frase porque representa para mí la actitud recomendable 
para los familiares quienes vivimos muy de cerca la enfermedad. Expresa la EH 
como una amenaza, una batalla que requiere valentía y reflexión. La valentía y 
reflexión son las que nos permiten tomar las medidas necesarias para reducir o 
solucionar los síntomas más graves de la enfermedad.
Tenemos que tener algo muy claro: nos sentiremos impotentes y desbordados 
ante la gravedad de los conflictos. Si no aprendemos a gestionar los conflictos, es 
muy probable que nos sintamos desbordados y que nosotros también empecemos 
a manifestar síntomas ansioso-depresivos. 

Me gusta pensar en la EH como una batalla que necesita de todo nuestro ingenio 
y creatividad. Aun así, nuestro esfuerzo no garantiza los resultados esperados. 
Esa victoria militar definitiva. Tenemos que contentarnos con victorias modestas, 
parciales. La audacia y sabiduría es lo que nos pueden brindar. De lo contrario, 
la derrota y el abatimiento es total. 

El objetivo que intenta cumplir este apartado dedicado a los familiares es: cuan-
do tenga un conflicto con mi familiar diagnosticado de EH, ¿qué puedo hacer? 
¿Cómo puedo sobrellevar los síntomas de mi familiar? Para ello, expondré de 
forma práctica un modelo de resolución de problemas. Debo de advertir que habrá 
conflictos que debido al deterioro cognitivo de nuestro familiar, no podremos 
evitar. ¿De qué sirve entonces lo que voy a proponer si hay situaciones que no 
se podrán solucionar? Este apartado también se dedica al autocuidado del que 
debemos nutrirnos como familiares. Es cierto,  habrá situaciones que no podremos 
evitar, pero podemos disminuir su duración así como reducir nuestro malestar, 
al poder gestionarlas con más eficiencia y control. 

Como familiar la pregunta que uno tiene que plantearse es: ¿qué posición adopto 
entre la absoluta pasividad y la sobreprotección?

Posición respecto
     al familiar diagnosticado de EH
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Pasividad Sobreprotección
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El dicho popular nos enseña que “los extremos no son buenos”. La total pa-
sividad ante el cuidado que necesitará la persona con EH hará que empeore 
clínicamente y a nosotros como familiares nos fomentará como he nombrado, 
en primer lugar, síntomas psicológicos además de una compleja situación. En 
segundo lugar, esta posición nos llevaría a una grave negligencia hacia nuestro 
ser querido en una fase avanzada de la enfermedad (complicaciones médicas 
debido a la alimentación, gasto excesivo de dinero, etc.), que nos afectaría a 
nosotros muy negativamente. 

El exceso de sobreprotección promociona la decepción si no se cumplen las 
expectativas que uno tiene, hace que no nos autocuidemos, poniendo en peligro 
también nuestro bienestar. Si acabamos “quemados”, podemos pasar al otro 
polo opuesto, a la pasividad. Si no sabemos cómo posicionarnos, encontrar la 
medida exacta para nosotros, podemos estar constantemente oscilando a ciegas 
entre la pasividad total y la sobreprotección. ¿Dónde pues ubicarse? El térmi-
no medio del que hablaba Aristóteles puede ser una respuesta que nos proteja 
del malestar. Cada situación y momento requerirá de más pasividad o menos, 
de más involucración o menos. Pasividad-sobreprotección van de la mano de 
razón-emoción por lo que tenemos que tenerlas en cuenta de cara a poder solu-
cionar un problema. Las buenas decisiones requieren de una integración entre 
razón y emoción. 

En razón-emoción debemos volver al punto medio, al equilibrio. Podemos pensar 
en nuestra experiencia, cuando hemos sido extremadamente racionales o nos 
hemos encontrado con personas que nos han dado esa sensación. Si recordáis 
esa situación comprobaréis qué difícil es acercarse a un mundo tan racional. 
Dificulta la empatía, el querer comprender al otro. En el fondo, se interrumpe 
gran parte de la comunicación. De la misma manera, cuando alguien está en 
un estado emocional intenso, desbordado por la emoción no puede escuchar, ni 
salir de ese malestar.  La ansiedad y el estado emocional intenso cortocircuita 
también la comunicación.

El exceso de razón hará que no empaticemos con nuestro familiar, intentando 
instruirle y pretendiendo demostrarle “la razón que tenemos”. El exceso de emo-
ción hará que nos desbordemos con facilidad y no podamos tomar decisiones que 
ayuden a aumentar el bienestar tanto nuestro como de nuestro familiar con EH. 
Sentiremos ira y agitación, lo cual aumentará la ira y agitación de nuestro familiar. 
Ellos son espejos emocionales, debemos de darle emociones que contrarrest-
en las que le producen malestar, especialmente la tristeza y la ira. De nuevo, 

Razón Emoción



tenemos que oscilar entre razón y emoción, teniendo la justa medida, según la 
situación. Tienes que preguntarte durante y tras el conflicto: “¿he sido dema-
siado emocional? ¿He sido demasiado racional? ¿He podido encontrar el punto 
medio? ¿Qué puedo mejorar si se presenta una situación parecida de nuevo?”. 
Estas preguntas ayudan al desarrollo de un diálogo interno que nos ayudará en 
nuevas situaciones. Puedes acompañar las preguntas con recordar la situación 
e imaginar la misma situación pero con una actuación diferente, mejorada. Esta 
operación te permitirá elaborar un desenlace alternativo. Este diálogo interno 
puede posteriormente, en una situación parecida, ponerse a prueba.

La actitud de templanza nos puede ayudar para no estar en extremo en la razón 
ni en extremo en la emoción. La templanza se puede entrenar mediante las pre-
guntas antes mencionadas, que buscan reducir el exceso de razón y el exceso 
de emoción para situaciones futuras. Existen multitud de formas de entrenar 
“la medida justa”, pero todas requieren del análisis de la situación y análisis de 
emociones y pensamientos, así como de soluciones alternativas. En internet hay 
multitud de tareas enfocadas a este propósito, bajo la etiqueta de “autoregistro”. 
El proceso de resolución de problemas que explicaré más tarde también nos ayuda 
a fomentar la actitud de templanza. 
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Sabemos que los conflictos con nuestro familiar son altamente probables por 
el deterioro neuronal. Lo ideal entonces es poder anticiparse a ellos. Es decir, 
prevenir los problemas con el familiar con EH, o al menos, los que se puedan 
evitar con las precauciones indicadas a continuación. 
Como familiares, debemos de ser observadores y sacar a relucir nuestra parte 
“científica”, de la que hablábamos en la introducción. Podemos evaluar antes de 
actuar la probabilidad de generar en nuestro familiar malestar y en base a esta 
evaluación mental, actuar. Para evaluar esta probabilidad, podemos preguntar-
nos: ¿si digo esto, es probable que no lo entienda y se frustre y se enfade? Este 
proceso también necesita de ensayo y error.
Por lo general y dependiendo de la fase de la enfermedad, podemos atender a 
una serie de recomendaciones para prevenir conflictos:

Evitar hablar de experiencias del pasado que requieren de razonamientos com-
plejos. Como hemos visto, lo que llamamos cognición social está muy afectada 
y hay fallos en la atribución de intenciones. No es raro que incluso recuerdos del 

Anticiparse a los conflictos



pasado hayan sido alterados. Si la persona da una versión muy diferente de lo 
sucedido, es preferible aceptarla y no combatirla. No se trata de “darle la razón 
como a un niño” sino de aceptarla y puede darse una versión propia diferente, 
pero siempre bajo la etiqueta “yo recuerdo que…”, que no elimine e invalide lo 
dicho por el familiar. 

Evitar el concepto de “verdad” cuando las opiniones o hechos se contradicen con 
la persona con EH. Si prescindimos de la “verdad”, ya tendremos media batalla 
ganada. Como familiar, tenemos que hacernos una pregunta: “¿es útil que yo 
etiquete lo que digo como verdad?”. Dentro de las “verdades” que generarán un 
conflicto seguro, están las que contienen un elemento crítico, de juicio o atribución 
de culpa/responsabilidad sobre asuntos del pasado. Estas frases suelen comenzar 
con: “tú hiciste, tú tienes la culpa…”. Son frases dolorosas para cualquier per-
sona, por lo que son más difíciles todavía para personas con diagnóstico de EH. 

Es frecuente que por la falta de inhibición de la impulsividad debido al deterioro 
del lóbulo frontal, la persona con EH haga afirmaciones extremas las cuales nos 
ofendan o indignen debido a su contenido. Recomiendo no entrar al cuestionam-
iento y mostrar cierto interés desde la “curiosidad científica” por la explicación 
que se puede dar. Posteriormente se puede relativizar mediante el humor pero no 
desde la imposición de “eso no es así”. Un buen ejemplo, pueden ser la afirmación 
de estereotipos y prejuicios sobre países. 

Relacionado también con el deterioro del lóbulo frontal, también son las califica-
ciones que nos pueden hacer nuestros familiares. En los enfados que pueden tener 
con nosotros, es frecuente que nos etiqueten de “egoístas”, de “hacerles la vida 
imposible” e insultos varios, según la intensidad del conflicto. En estos casos, 
como los anteriores, no se trata de agravar la duración del conflicto mediante la 
demostración de que es errónea su “verdad”. Es más práctico y recomendable, 
tomar las afirmaciones y sentencias del familiar como construcciones mentales, 
no como afirmaciones. A nivel emocional, es muy diferente pensar que “mi 
madre piensa que soy egoísta y le hago la vida imposible” a “mi madre, desde 
el deterioro provocado por la enfermedad cree que soy egoísta y le hago la vida 
imposible”. No se trata de eliminar el malestar que pueda generar, sino de redu-
cirlo significativamente. El sustituir “verdades” por “construcciones mentales 
de la persona”, hace que seamos más tolerantes y suframos menos. 

Evitar el “tienes que“ o “deberías“ en relación a las tareas o deseos que nos 
gustaría que realizase nuestro familiar con EH. Se pueden cambiar por: “estaría 
bien“, “¿qué te parecería si?“. Mediante la imposición sin diálogo, hemos perdido 
media batalla respecto a mejorar la calidad de vida de nuestro familiar. Por este 
motivo, hablo a continuación, de mejorar nuestro lado “negociador“. 
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Siendo familiares de la persona afectada de Huntington tenemos que pensar 
como negociadores. Cuando el deterioro cognitivo es notorio, es nuestro deber 
dejar de lado “lo lógico”, “la obligación de él/ella es”. Este tipo de atribuciones 
dan el mensaje de que la persona tiene la total responsabilidad sobre sí misma. 
Y lo cierto es que el deterioro del lóbulo frontal lo impide. Es nuestra obligación 
maximizar su autonomía, pero irremediablemente dejarán de tener la autonomía 
que tenían.  Cuando esto sea constatable, es frecuente que afirmen o pongan excu-
sas para cosas que no realizan a pesar de nuestras peticiones (gestión de trámites, 
cocinar, autocuidado, ir al médico, etc.). A nosotros como familiares, nos gustaría 
que, por un golpe de gracia, reaccionase a nuestros motivos, a nuestra razón.

Debemos de dejar nuestros deseos y expectativas en la puerta y ser realistas, 
teniendo en cuenta el momento en el que está nuestro familiar en la evolución 
de la enfermedad.

Pues las expectativas mágicas (que mi familiar sea tan razonable como a mí me 
gustaría o tanto como antes) generan desilusión y malestar en nosotros. Para evitar 
ser detectives privados y estar observando qué han hecho y qué no, y reñirles por 
ello, se puede utilizar nuestra parte más negociadora. 
Ser negociador tiene una serie de características:

No habla desde la razón, no busca corregir a nadie. No es impositivo desde el 
principio. Habla desde el intento de equilibrio entre emoción y razón, con firmeza. 

Comprende, da ánimo y apoyo, pero mantiene su postura. 

En el diálogo busca la colaboración. Quiere que la otra persona gane algo y 
hacerle partícipe de la decisión, por ello, debe de ser hábil en su negociación.

A modo de metáfora y salvando las distancias, podemos observar cómo actúa 
un buen negociador de la policía. Buscan la complicidad del sospechoso. Estos 
pasan desde la negación absoluta hasta la colaboración con los entrevistadores. 
Fíjense, le ofrecen un cigarrillo, les dan comodidades, empatizan con ellos, le 
dan aliento al sospechoso. También aunque estratégicamente, hablan desde la 
emoción. Se ponen en su lugar. Negocian acuerdos y estos acuerdos se llevan a 
cabo sistemáticamente. 

Proponerse ser negociadores

29

04
 / 

Br
új

ul
a 

pa
ra

 fa
m

ilia
re

s



El buen negociador no puede centrarse en el deterioro, “en lo mal que lo hace” 
el familiar. Si se elogia a la persona, resaltando lo que hace bien, o aspectos de 
personalidad que todavía conserva o haya tenido (como por ejemplo ser buena 
persona, luchadora, etc.) es más fácil que colabore. El elogio, el refuerzo de las 
cosas positivas que tiene nuestro familiar, activa el sistema límbico, la parte del 
cerebro más emocional. En un proceso de demencia como es la EH, lo último que 
se pierde es la parte emocional y debemos de aprovecharlo para que pueda colab-
orar en lo necesario y no fomentar la ira y la obligación ante nuestras peticiones.
Observaremos con el paso del tiempo, que nuestro familiar se convertirá en un 
maestro de la excusa y la mentira debido al deterioro neuronal. No debemos de 
ver nada intencional en este asunto, ello solo nos perjudicará y alterará la 
relación empeorándola. Es más provechoso ver las excusas y negaciones como 
limitaciones de la enfermedad. 

Para no realizar ciertas tareas que todavía son capaces de realizar, pueden dar 
diversas explicaciones y aferrarse a ellas. Poniendo el ejemplo de mi madre, ella 
da la reiterativa explicación de que “ahora quiero estar tranquila”. Se aferra a 
que ha trabajado mucho en la vida, lo cual es cierto, y que ahora es cuando está 
viviendo con mayor tranquilidad su vida. Por tanto, para ella, cualquier cosa ya 
supone sacarla de esa tranquilidad. Es su explicación para mantenerse aislada en 
casa casi sin ningún estímulo, síntoma característico de la enfermedad. Si nuestro 
objetivo como familiares es reducir en la medida de lo posible su aislamiento, dirá 
que ella quiere estar tranquila. Como negociador, tenemos que encajar nuestra 
demanda, con la representación que ella hace de nuestra demanda. 
Es decir, por ejemplo, pedirle que se realice un análisis médico cuando se niega, lo 
vivirá como una forma de interrumpir su tranquilidad y te puede responder que él/
ella está bien, que no necesita dicho análisis. Hay entonces que vendérselo como una 
forma de tranquilidad más, que hay que prevenir para poder disfrutar de la tranqui-
lidad que está teniendo y alargarla lo máximo posible. Si se puede, es beneficioso 
ofrecerse a acompañarle o poner facilidades para que pueda realizar dicha tarea. 

Aún con estos consejos y sacando al negociador que cada uno lleva dentro, 
no siempre podremos obtener la colaboración de nuestro familiar. Y tenemos 
que estar preparados para ello, por doloroso que sea. Imaginemos uno de los 
peores escenarios posibles. Nuestro familiar está agresivo y no podemos redu-
cir esta agresividad, estamos colapsados. Si el caso así lo requiere llamad a 
urgencias. Todos tenemos un límite y si queremos preservar nuestra salud 
mental, debemos también pensar en cuidarla de las situaciones altamente 
estresantes. Cuando pase la crisis, la alteración conductual, puede ser útil ex-
plicarle a nuestro familiar, que si se vuelve a dar una situación de un malestar 
grave, se procederá a hacer lo mismo. Se puede explicar los pasos que se darán, 
la secuencia, explicándoles emocionalmente, que desean lo mejor para él/ella y 
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que, no nos gustaría llegar a ese punto pero que si es necesario, llamaremos a 
urgencias. Al explicarlo, no se menciona el malestar que nos genera y la queja 
personal, sino el “preocuparnos por tu bienestar”. El mensaje le llegará de una 
forma más positiva y se reducirá las probabilidades de que sienta culpa. 

Ser negociador también nos ayudará a llegar a significados compartidos con 
los demás familiares para tomar decisiones. Aunque se aplique el modelo de 
resolución de problemas descrito en el siguiente apartado, puede ser que no 
todos los familiares lleguen a la misma conclusión de plan de acción. O no 
estén dispuestos a ayudar. Como negociadores, nos tenemos que preguntar: 
¿Quién está dispuesto a ayudar? ¿Quién podría estar dispuesto ayudar si 
lo pido? La estrategia no solo es en relación a la persona con EH, sino con todo 
el entorno. Por esto, la misma actitud negociadora debe de desempeñarse con 
todos, adaptándola a cada persona. Puede ser útil, con quienes queremos que co-
laboren, explicar por qué consideramos que su ayuda y su apoyo son importantes 
y valorar su implicación. Todas las personas estamos más dispuestas a pasar a 
la acción cuando entendemos la finalidad de la acción, por qué es importante, 
y cuando nos valoran como personas. Alguien práctico como debe ser un buen 
negociador, debe de asegurarse que todos entienden qué se va a hacer, cómo y por 
qué, y contará con las opiniones y aportaciones que puedan ser útiles. Es decir, 
ejercerá el poder correspondiente, pero sin dejarse cegar por sus propias ideas. 

Ser negociador va unido a ser flexible según la situación y a delegar cuando 
es conveniente. 

Nuestra parte negociadora nunca debe de darse por vencida, pues hasta en 
las peores situaciones puede amortiguar nuestro malestar y el de nuestros 
familiares.
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A continuación describo un modelo de resolución de problemas, que me 
ha servido y me sirve, no solo en referencia a la EH sino en cualquier ámbito 
de mi vida. Este consta de definición del problema, situación donde aparece el 
problema, secuencia del problema, plan de acción, aplicación y revisión. 

Definición del problema: Para poder resolver un problema, necesitamos definirlo 
lo mejor posible. El problema necesita estar escrito lo más concretamente posi-

Resolución de problemas
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ble. Un mal ejemplo podría ser: “mi familiar es vago y quiero resolver eso”. 
Una forma más operativa de enunciar el problema en ese caso podría ser: “mi 
familiar debido a la enfermedad, ya no va a ver el fútbol los domingos como 
solía hacer con los amigos”. De la definición depende en gran parte el éxito, pues 
es el cimiento del que partir para aplicar una solución al problema. La definición 
del problema debe de alimentarse de la situación del problema así como de la 
secuencia del problema, para poder ser más concreta la definición. 

Situación donde aparece el problema: Se refiere al contexto, al lugar físico así 
como a emociones y pensamientos de las personas involucradas. El conflicto, 
“¿dónde aparece? ¿Quiénes estaban? ¿Qué piensa y ha hecho al respecto cada invo-
lucrado?”. Es posible que no conozcamos que pueden pensar los demás, puede ser 
útil preguntarlo directamente. En el caso de que no se sepa qué piensa el familiar 
con EH, uno se puede preguntar: “sobre el problema, ¿qué pensaría él, qué le haría 
comportarse así? ”. El contenido mental de nuestro familiar, dependerá del deterioro 
cognitivo. Incluso en los casos de mayor deterioro, podemos representar el estado 
mental, como desesperación u otras emociones de malestar, si es compatible, con 
la situación de nuestro familiar. A este respecto, recuerdo cuando me contaron 
familiares, que mi abuela por parte materna, intentó ahogarse con las sábanas de 
la cama y tuvieron que detenerla. Ella ya estaba en una fase avanzada y apenas 
hablaba. No se tenía acceso al motivo, de “por qué había intentado ahogarse, qué le 
había llevado a ello“. Pero puede interpretarse como un acto de desesperación aguda. 

Secuencia del problema: Me gusta hablar de esta parte con la siguiente in-
strucción: “imagina el problema, tal como lo identificas, tal como ha sucedido,  
¿podrías contarlo como si fuese una película?“. Contarlo como una escena facilita 
ser consciente del proceso en el que se produce el conflicto. 

Plan de acción: Requiere de dos fases: elaboración del plan y aplicación del plan.

Elaboración: Supone la integración de toda la información recogida. Se podría 
condensar en la siguiente pregunta: “con toda la información de la que dispongo, 
¿puedo tener al alcance alguna solución total o solución parcial al problema?“. 
Se trata de dar una respuesta al problema. La solución debe de responder a la 
pregunta: dada la definición del problema,“¿se podrá resolver, es realista esta 
solución, quién participará, cómo se aplicará?“. Debe de quedar clara su aplicación 
y no dar margen a la improvisación.  

Aplicación: Es poner en acciones concretas la solución empleada. 

Revisión: La revisión de nuestra respuesta al problema necesita responder a si 
ha sido suficientemente eficaz la solución. En la revisión puede ser útil pensar en 
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acciones de mejora, si todavía perdura el problema o se puede seguir mejorando. 
La revisión sería como “el jefe“ de la empresa que supervisa el método de pro-
ducción de una fábrica. En caso de no solucionarse el problema o no reducirse 
significativamente, se debe de analizar dónde se ha fallado y qué medidas pueden 
tomarse. En algunos casos puede ser la falta de detalle en la definición del proble-
ma o que no se ha ejecutado el plan de acción tal como se elaboró. Lo importante 
es poder mantener en todo el proceso la capacidad de observación científica.

El método descrito sobre resolución de problemas se basa en el método científico 
moderno. Es decir, observamos un fenómeno (en nuestro caso un problema), nos 
hacemos una idea de las características que tiene (situación donde aparece),
se operativiza (se define), se observa el desarrollo del fenómeno (secuencia del 
problema), se crea la hipótesis de por qué sucede y cómo puede solucionarse 
(plan de acción: elaboración), se pone a prueba la hipótesis (plan de acción: 
aplicación), se observa el resultado y se comprueba si nuestras hipótesis eran 
correctas (revisión). 
Frecuentemente sin ser conscientes utilizamos modelos mentales de resolución 
de problemas. Solemos decir entonces que “utilizamos la razón“, de una manera 
que no podemos explicar con claridad. Existen incluso psicoterapias completas 
que utilizan métodos más complejos y extensos para resolver problemas.
Lo importante de los diversos métodos, es que sean sistemáticos y nos ayuden a 
reducir nuestro malestar dando respuesta a nuestras demandas.  

El sentido del humor como aliado

Tras el diagnóstico de mi madre, pensé en cómo podía hacer más presente el 
humor, en mi interacción con ella y con mis hermanos, tan abrumados como 
estábamos. Sabía que de alguna manera eso me ayudaría a reducir mi preocu-
pación y tensión en torno al EH. “¿Cómo podría hacerlo?”, pensaba. Cuando 
uno imagina cómo irrumpirá la enfermedad a nivel familiar suele imaginarse un 
futuro catastrófico donde los síntomas no dejarán espacio a ningún bienestar. Las 
imágenes terribles que me imaginaba pronto se desvanecieron. Si uno acudiese al 
cine y viese la película “La enfermedad de Huntington” vería que trata central-
mente sobre el deterioro de la persona afectada. De la ansiedad anticipatoria de 
imaginar los síntomas, puedes pasar a la desesperanza, al convencimiento de que 
no puedes hacer nada por tu parte. Si estamos rodando como directores en el polo 
de pasividad, eso es lo que acabaremos por ver, sentir y pensar en el celuloide. 



Pero tú puedes puedes dirigir la película que quieres rodar, aunque haya presiones 
económicas de los productores, que en nuestro caso son los síntomas de la EH. 
Y en esta película debemos de incluir al personaje humor en los personajes. 

Lo primero que nos sorprenderá es la falta de voluntad, la llamada abulia.
Al principio la confundiremos con que nuestro familiar está deprimido. Nos 
entristecerá que muy raramente inicien conversaciones o tengan la iniciativa que 
antes tenían. Como le sucede a mi madre, la persona puede estar horas fuman-
do, incluso con la televisión apagada y sin decir nada. O puede estar viendo la 
televisión y no enterarse claramente acerca de lo que está viendo. Puede que en 
esos momentos de aislamiento, aumenten los síntomas musculares y de lenguaje 
(como murmullos incomprensibles). Su mente es como si estuviera en un limbo 
donde nada sucede. Si le preguntas en ese momento, por lo que está pensando 
o recordando, responderá que “nada”, “cosas mías”o alguna respuesta vaga, por 
el estilo. Ante este desinterés uno puede quedarse como espectador o puede 
contribuir a movilizar a la persona. Hay un margen de actuación, pero también 
hay que rebajar las expectativas en referencia a lo que podemos conseguir (pues 
si tenemos grandes expectativas lo más probables es que nos frustremos y op-
temos por la retirada, por renunciar a dirigir la película). Aquí hay que ajustar 
expectativas que no es lo mismo que eliminarlas.

La pregunta a poder hacernos es: ¿Cómo puedo estimular a mi familiar para que 
reduzca su aislamiento y aumente su bienestar y lo vivan como algo positivo? 
¿Cómo el humor puede ayudarme a ello?
Lo primero que os encontraréis ante cada sugerencia o propuesta de actividad 
es un “no”. Este no puede ser contundente o puede darse a través de varias justi-
ficaciones. La rigidez mental y deterioro de capacidades cognitivas hará que no 
la convenzas de nada acerca de tu sugerencia (pongamos por caso el que vaya a 
realizar alguna actividad a un centro de ocio).
Las propuestas deben de ser adaptadas a los gustos del familiar, a las habilidades 
que ya tienen. En muchas ocasiones, algo tan sencillo como dar un paseo, se 
resistirá a hacerlo (de ahí mi insistencia en ajustar nuestras expectativas a las 
posibilidades del familiar). También aquí se trata de adoptar como decíamos la 
actitud de científico, de verificación y comprobación de los estados de nuestro 
familiar con EH. Trata de no imponer ni exigir sino de proponer añadiendo algún 
recuerdo o comentario gracioso, ya que es más fácil que lo acepten. Frases como: 
“¿Qué te parece si vamos...? que allí lo pasamos muy bien, ¿recuerdas....?” son 
más útiles que frases como: “Tenemos que ir...”.

Las conversaciones también les puede sacar del aislamiento. Dependiendo de la 
fase de la enfermedad, requiere de nuestra parte una mayor o menor paciencia. 
Observaremos que, en concordancia con el deterioro cognitivo, la conversación 
en torno a cualquier tema, cada vez irá costando más de mantener. Pueden no 
acabar las frases, tener respuestas muy simples a cualquier pregunta compleja, 
faltar sustantivos, especificación sobre lo que quieren expresar y usar muletillas 
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de una forma muy frecuente, “pues eso, pues el caso, como decía...”. Estos errores 
del lenguaje dificultan la relación e interacción en todos los ámbitos del día a 
día. Ello no nos debe desalentar para renunciar a mantener conversaciones con 
nuestro familiar. Se puede reducir la complejidad de lo que se habla para reducir 
la frustración de ambas partes.

Tenemos que sacar al mejor científico que llevamos dentro, nuestra capacidad 
de creatividad con nuestro familiar. Y nuestro mejor científico necesariamente 
tiene que tener humor. La actitud científica, que no busca la verdad o lo objetivo, 
que solamente se centra  en la curiosidad por el otro, por cómo piensa o siente, 
despierta a la persona con EH de su abulia. Cuando hablo con mi madre, fomento 
su curiosidad, exagero experiencias de mi día a día para fomentar la sorpresa en 
ella. Le pregunto sobre qué piensa sobre lo que le cuento y no trato de “corregirla 
o instruirla”, le ayudo si es necesario a completar las frases. Todo ello es posible 
mediante la escucha activa. Si queremos favorecer el bienestar de nuestro familiar, 
no podemos permitirnos no contar con la escucha activa.

El humor no tiene ningún efecto si la persona con EH no se siente escuchada, 
valorada y no se le involucra en la conversación.

Un ejemplo ilustrativo puede ayudarnos a visualizar cómo el humor puede 
ayudarnos con nuestro familiar: Mi madre no quería ir a la visita de Neurología. 
Tras hablar con ella, le acompañé aunque ella iba “medio obligada por mí”. 
Parecía como si estuviera a punto de “estallar”. Intentaba reducir la tensión pero 
ella no estaba por la labor. Luego, ya en la sala de espera, aprovechando que había 
más personas y estaban hablando entre sí, le dije sonriendo a mi madre: “pues 
fíjate mamá, que aquí la gente hasta se lo pasa bien”. Miró alrededor y se río.
Las situaciones en donde hay tensión son favorables para introducir el 
humor. El humor puede ser el antídoto contra el cansancio, el llamado “burn-
out“ de convivir con una persona con EH. Pues, es fácil que “nos contagien“ el 
desinterés generalizado y caigamos en el pesimismo. 
Y a pesar de nuestro esfuerzo, como ya dije, a pesar de seguir todas las in-
dicaciones que escribo, es muy probable que no podamos evitar discusiones o 
situaciones desagradables con nuestro familiar. En esos momentos también 
necesitamos del humor aunque sea para nosotros mismos, para poder dis-
tanciarnos del dolor que genera la situación. Un ejemplo que puede ser útil 
es una discusión que tuve con mi madre. Mi madre para realizar un viaje en 
tren, me puso en una bolsa una gran cantidad de comida, no necesaria para 
la duración del trayecto. Agradecí el gesto y le dije que había cosas que no 
me llevaría, pues pesaba entonces así mucho la bolsa. Siguió insistiendo en 
que me lo llevase todo. Volví a explicárselo con otras palabras, siguiendo 
con un tono de voz neutro. Entonces se enfadó por no querer llevarme la co-

35

04
 / 

Br
új

ul
a 

pa
ra

 fa
m

ilia
re

s



mida. Me acusó de no comer y comenzó a gritarme. Yo intenté quitar hierro al 
asunto pero seguía en “sus trece”. Mi intento de introducir el humor y reducir la 
tensión no fue efectivo. Pero no por ello me desanimé. Me ayudó el pensar que 
realmente lo que me estaba diciendo de una manera no correcta mi madre, es 
que estaba preocupada por mi alimentación. Visualicé mentalmente cómo podía 
haber sido esa misma escena cambiando el mensaje de “no comes nada” a “hijo 
estoy preocupado porque comas bien, por eso te chillo”. Me ayudó para poder 
reducir el malestar y de paso, para poder reírme de la situación. 
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Este apartado está dedicado a los profesionales que tienen relación con pacientes 
diagnosticados de EH y familiares.

Desde mi experiencia con la EH, he estado pensando en cómo podría mejorarse 
el proceso de diagnóstico para que la persona que lo afronta, lo viva con el menor 
malestar posible. Al igual sucede con su posterior plan de tratamiento, en caso 
de ser positivo el diagnóstico.

Como hemos dicho anteriormente, la EH está dentro del marco de enfermedad 
genética, dentro del campo biológico. Este biologicismo hace que la representac-
ión mental acerca de la enfermedad no tenga en cuenta la parte psicológica. Por 
lo tanto, no solo se trata de cuestiones epistemológicas sino que implica cómo 
debe de ser el tratamiento que se aplica. Es probable que no se atienda a la parte 
de la vivencia que realiza el paciente, en relación a su diagnóstico y las implica-
ciones si al final sale positivo en el análisis genético. Así como a los momentos 
posteriores después del diagnóstico, muy críticos por la fragilidad que fomentan. 
El primer requisito indispensable, aunque en muchas ocasiones no se cumple, es 
que el paciente tenga un profesional referente. Es decir, que en el mayor número 
de ocasiones, salvo vacaciones del profesional o alguna excepción, pueda visitar 
a la persona el neurólogo asignado. No puede haber vínculo terapéutico si cada 
visita hay un profesional diferente. En mi experiencia, he visto cómo se asigna 
un doctor referente pero luego no se cumple dicha función.

El doctor referente además del tratamiento farmacológico individualizado 
para el paciente, tiene la finalidad de mediar en la resolución de problemas 
en la familia así como infundir esperanza en la familia.

Su ayuda y consejos serán muy útiles cuando haya una negación por parte de la 
persona diagnosticada a seguir las pautas recomendadas (por ejemplo hábitos 
saludables o adherencia al tratamiento farmacológico). El doctor se servirá en 
la medida de lo posible de su habilidad y compromiso para reducir el malestar 
en la familia.
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En el proceso de diagnóstico y posterior afrontamiento de la enfermedad, la 
función que puede cumplir a nivel psicológico el equipo de Neurología es la de 
contener la representación mental que tiene la persona. No podemos contener, si 
nuestra mirada es estrictamente biológica, si no sabemos cómo es exactamente la 
representación mental que tiene el paciente. Para contener primero hay que pre-
guntar sobre la representación mental. En la entrevista que se da con la persona, 
para averiguar cómo es la representación mental acerca del EH, lo más óptimo 
es presentar una actitud crédula ante lo que dice el paciente. El mejor ejemplo 
de actitud crédula, lo he encontrado en la frase de George Kelly: “si no sabes lo 
que le sucede a tu paciente, pregúntaselo, quizás te lo diga”.
La actitud crédula tiene una serie de características:

Dar por real todo lo que dice el paciente. Cuando hablo de real, hablo de que 
es verdadero para él/ella. No importa que a nuestro parecer no sea así.

Es imprescindible una escucha activa en la entrevista con el paciente. Esta 
escucha activa se centrará en las preocupaciones e inquietudes de la persona. 
La escucha activa necesita no solo de las preguntas y el interés en el discurso, 
sino de una interacción entre comunicación verbal y comunicación no verbal 
(como puede ser contacto ocular, gesticulación, etc.).

Es indispensable un interés genuino acerca de querer comprender al paciente, 
su mundo y la representación mental que supondría o supone para él/ella,
el sentir cómo la enfermedad está alterando sus planes y su vida.

No requiere de una confrontación directa de la representación mental del pa-
ciente. No es aconsejable decirle, “eso no será así” y argumentar en contra del 
discurso de la persona. Si se sigue este procedimiento, en el mejor de los casos, 
el paciente mantendrá silencio y no volverá a atreverse a exponer lo que siente 
y piensa y se autocensurará.

Igual de poco recomendable es el paternalismo con la persona. Son muy poco 
terapéuticas frases como “No se preocupe, ya verá como al final podrá salir 
bien”, “todo tiene solución”, etc.  

Tanto la confrontación como el paternalismo detienen y/o dificultan el análisis 
de la representación mental. Desde mi experiencia puedo decir, que algunas 
personas de alrededor seguramente ya han dado este tipo de mensajes paternal-
istas y confrontativos, ¿por qué un profesional con las mismas frases generará 
un resultado diferente?
La actitud crédula aparte del análisis de la representación mental, fomenta la 
esperanza en la persona. Cuando uno siente que hay un 50% de que tu mundo se 
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acabe, o ya habiendo pasado el diagnóstico siente como el 100% de su vida está 
amenazada, que haya alguien que pueda comprenderlo, sin enjuiciarte, puede 
hacerte sentir menos solo.
Además de los síntomas de ansiedad y depresivos, no podemos olvidar el riesgo 
de suicidio que hay en el diagnóstico de la EH. Podemos describir un secuencia 
sencilla del proceso psicológico aquí descrito:

Habrá casos en los que no se reduzca el riesgo de suicidio per se, pero es más prob-
able que lo comuniquen por lo que el profesional tendrá un margen de actuación.
Analizar la representación mental del paciente requiere cierto entrenamiento. 
La representación mental suele estar implícita en preocupaciones y motivos que 
trae la persona. Veamos un ejemplo:

Médico: Hola señor Pérez, hace tiempo que no nos vemos, ¿cómo se encuentra?

Paciente: Bueno más o menos doctor, estoy un poco preocupado y no puedo 
dormir por las noches.

Médico: Vaya, ¿y qué es lo que le preocupa que no le deja dormir?

Paciente: Pues doctor, la enfermedad, si la tengo...

Médico: Si la tiene, ¿qué pasará?

Actitud crédula

Comprensión

Contención

Empatía

Vínculo terapéutico
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Menor malestar y menor riesgo de suicidio



Paciente: Que seguramente mi vida se acabará.

Médico: Y exactamente, ¿qué cosas se acabarán?

Paciente: Pues todo, tendré que dejar mi trabajo que tanto esfuerzo me ha costado, 
al igual que el proyecto de tener hijos.

Médico: Entonces si te he entendido bien, sientes que la enfermedad parece que 
te arrebatará todo lo que conoces.

Paciente: Así es doctor, eso es lo que me viene a la cabeza cuando intento dormir 
a la noche.

Médico: Y con estos pensamientos que te vienen, ¿qué podrías hacer para que 
te dejasen dormir un poco más?

Paciente: No lo sé doctor, es que esto me paraliza, supongo que distraerme.

Médico: ¿Hay algún día que no te asalten estos pensamientos al dormir?

Paciente: Cuando estoy ocupado o he pasado un día fuera de casa. Llego tan 
rendido que no puedo ni siquiera pensar y me duermo al momento.

Médico: ¿Hay algo que puedas hacer para caer así de rendido que te pueda 
distraer antes de dormir? ¿Algo que te haya funcionado o te pueda funcionar?

Paciente: Bueno cuando estudiaba veía monólogos de humor en el móvil o alguna 
serie en la tele que me distraían.

Médico: entonces si lo he entendido bien, los pensamientos al llegar la noche, 
cuando ha acabado el día se activan y no te dejan dormir y quizás algo que te 
ayude a reducir los pensamientos es ponerte algún vídeo de humor o alguna serie 
que no requiera mucha atención. ¿Es así?

Paciente: Sí, creo que podría ponerme algún vídeo para no pensar tanto.

Como se observa en esta interacción entre un profesional y el paciente, no se 
trata de “corregir” al paciente en su representación mental de la enfermedad 
como anulación de la vida, sino de comprender su estado de ánimo, su insom-
nio y cómo le dificulta el día siguiente y proponer alguna estrategia sencilla que 
reduzca el insomnio.
Como se observa, el profesional sostiene al paciente y le ayuda a hacer su día 
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El profesional que está leyendo estas líneas puede pensar, que este replanteam-
iento del proceso de diagnóstico así como las posteriores visitas es inviable, 
dada la naturaleza del sistema público, que se hace cargo de estos procesos.
Si tuviese que imaginarme a un feroz crítico de la propuesta realizada, podría 
decir algo así: “usted no ha tomado en cuenta las limitaciones de tiempo que 
tenemos para atender al paciente. No podemos ocuparnos también de la rep-
resentación mental que tiene sobre la EH. Para eso ya están los psicólogos o 
psiquiatras, y además, no es nuestra competencia. En caso de que creamos con-
veniente, derivamos”. Y yo ante esta crítica, daría la razón ante las limitaciones 
de tiempo que hay en el sistema público para atender al paciente. Y no solo 
eso, sino que esas limitaciones son variables dependiendo de cada comunidad 
autónoma. Pero lo que yo propongo es la incorporación de habilidades bási-
cas terapéuticas a la metodología médica que ya se practica. Las habilidades 
básicas terapéuticas son el elemento psicológico que escasea en las unidades 
de Neurología y otras ciencias etiquetadas bajo la genética y/o biología. Nótese 
que hablo de contener la representación mental para que esta sea soportable y 
se pueda afrontar el diagnóstico con la menor angustia posible. No hablo de 
transformar la representación mental de EH, lo cual requiere de más tiempo 
y de un proceso psicoterapéutico, difícilmente viable en el sistema público.

Existen múltiples formaciones acerca de habilidades básicas psicoterapéuticas. 
Se está generando una conciencia de que estas habilidades no corresponden solo 
al trabajo más propio de contextos de unidades de salud mental, sino que estas 
habilidades son generalizables a otros contextos, como empresas, organizaciones 
y como puede ser nuestro caso, a unidades de Neurología.

Acerca de las limitaciones
   del sistema público:
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a día más soportable. No propone una solución farmacológica inmediata. De 
hecho, se necesita mucha medicalización para “aplacar” una representación 
mental tan invalidante como es la prototípica de la EH. La gran desventaja de 
los fármacos aunque necesarios en los casos de síntomas psicopatológicos más 
graves, es que no ofrecen ningún enriquecimiento para la representación mental 
de la enfermedad.
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Por último, me gustaría enfatizar la necesidad de planificar el tratamiento con 
pacientes diagnosticados de Huntington de una manera psicosocial. En mi 
opinión, tratarlos únicamente desde la unidad de Neurología, es un señal de una 
necesidad de mejora. Recordemos la reducción de funcionalidad en la vida dia-
ria así como la nula conciencia de enfermedad llevan a múlltiples los problemas, 
que necesitarán de diversos profesionales de otras unidades. Algunos campos 
ya están integrados en Neurología como puede ser Enfermería y Trabajo social. 
Con otros equipos se realizan coordinaciones que no se llevan a cabo de forma 
sistemática por lo general. 
Menciono los campos de ciencias de la salud que sería recomendable que tuvi-
eran reuniones regulares o coordinaciones sistemáticas con el equipo de Neu-
rología en relación a pacientes con EH: 

Trabajo social: la incapacidad de mantener un trabajo incidirá en los ingresos 
económicos y necesitarán de alguna pensión. Mi madre llamó a la pensión “la 
mejor medicina”, pues al no poder sostener un trabajo laboral la ansiedad por 
pagos y deudas contribuía a la inestabilidad emocional y empeoramiento del 
curso clínico de la enfermedad.

Enfermería: las enfermeras pueden asesorar acerca de la nutrición adecuada 
para nuestro familiar, de acuerdo a un individualizado. Sabrán asesorarnos so-
bre los hábitos saludables que influirán a nivel epigenético. 

Psiquiatría/Psicología: Los síntomas psiquiátricos son muy comunes en la 
EH, por lo que su estabilización mediante los psicofármacos adecuados, será 
en algún momento necesaria. De la misma manera, la unidad de Psicología 
puede ayudar a los familiares a poder resolver las nuevas dificultades que 
aparecerán en el transcurso de la enfermedad. Podemos hacer una distinción 
entre psicoterapia individual y familiar. Dependiendo de las necesidades del 
momento. La psicoterapia individual busca como hemos dicho, transformar la 
representación mental, para que la vida de la persona puede ser más adaptativa 
y reduzca los síntomas. La psicoterapia familiar, es compatible con los obje-
tivos personales, pero involucra activamente también a la familia nuclear. No 
olvidemos que el diagnóstico no solo supone una crisis personal, sino un dese-
quilibrio familiar, y es frecuente que la pareja e hijos si los hubiere, hermanos, 
etc., se sientan colapsados. Si lo requiere la situación, la intervención familiar, 
puede incrementar la sensación de control, por parte de la familia.

Necesidad de un
tratamiento psicosocial
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Centro de atención primaria: el doctor de familia, suele ver más frecuente-
mente al paciente y/o la familia, para pequeñas consultas. Es quien tiene más 
relación con ellos, por lo que por lo general, tiene más confianza para poder 
asesorar y derivar, si la situación lo requiere.

Otros dispositivos: En algún momento, puede ser necesario derivar a la unidad 
del dolor, reumatología u otras unidades, debido a la variedad de síntomas, o a 
la comorbilidad con otras enfermedades, por lo que sería recomendable la coor-
dinación así como reuniones entre diferentes unidades médicas.
 
En resumen, cuando hablo de tratamiento psicosocial quiero enfatizar la impor-
tancia de colaborar con la familia así como con otros profesionales especializa-
dos. Que la EH sea catalogada como una enfermedad de Neurología y se 
trate estrictamente desde Neurología, no es suficiente, dada la gravedad del 
cuadro clínico.



Cuando comencé este texto pensé en llamarlo “Cercar la enfermedad de Hun-
tington”. Quería utilizar cercar como sinónimo a asediar, pero el verbo asediar 
tenía un componente de guerra y aniquilamiento que no me convencía. Lo que 
quería transmitir con el título era que podemos tomar las precauciones necesarias 
para limitar el significado, para poner un muro de seguridad, que nos ayude 
a separar la EH, de lo que imaginamos y afirmamos sobre ella, es decir, de su 
representación mental. Aunque este cercar, no es sinónimo de una solución final. 
Pero pone el paso necesario para la transformación del significado de la EH. 
Cuando puedes distinguir la anticipación que realizas de la EH, del progreso de 
la enfermedad, puedes trazar los límites entre ambas esferas y puedes trasformar 
la representación mental de la EH. Ante esta enfermedad, creer que “el mapa 
es el territorio” es el primer error en el que caemos, ya sea como persona que 
afrontamos el diagnóstico, familiar o profesional.
Cercar también implica tomar el control. Por eso hay un énfasis en la toma de 
decisiones y la resolución de problemas. La vivencia de la enfermedad o de su 
posibilidad aumenta el sentirnos víctimas, situarnos en la pasividad, retroali-
mentando la falta de control. Cuando las familias observan el deterioro y sufren 
los conflictos es muy probable posicionarse en la resignación, otra forma de 
pasividad.

En este texto no podía dejar fuera a la familia. Somos quienes lo vivimos muy 
de cerca, con todo lo que conlleva. La desorientación sobre cómo actuar y el 
pesimismo son sentimientos que pueden aparecer frecuentemente. No os dejéis 
vencer por el miedo y el silencio. El silencio nutre el aislamiento. Os sor-
prenderéis de cómo, utilizando el espíritu científico de andar por casa y la 
comunicación en equipo, colaborando entre todos, como unidad, ¡se pueden 
llegar a resultados inesperados! No solo lo negativo llama a lo negativo, sino 
lo positivo a lo positivo.  Este texto como comenté en la introducción tenía el 
objetivo de infundir esperanza, de dar un marco de comprensión psicológica y 
acción respecto a la EH. Comprendiendo podemos actuar sin estar guiados por 
la ansiedad y la precipitación. Ahora sois vosotros quienes tendréis que juzgar 
si se han cumplido los objetivos mencionados. 
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