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Resumo
Objetivo – Identificar e relacionar as principais dificuldades vivenciadas pelas famílias dos portadores de DH, no município de Anicuns-
GO, comparando-os com os da literatura contemporânea. A Doença de Huntington (DH) é uma patologia hereditária autossômica dominante
de penetrância completa, degenerativa do sistema nervoso central, caracterizada por uma combinação de alterações motoras, emocionais
e cognitivas. Diversos problemas de ordem psicológica, social e econômica são desencadeados na família devido a sua gravidade. Embora
tenha sido observada aos 2 anos de idade e aos 80 anos, a idade média para acometimento da doença é de 40 anos. Quanto ao gênero é
de igual proporção. Métodos – Pesquisa de campo, com caráter exploratória, de abordagem quali quantitativo. Foram incluídos neste estudo
dois indivíduos portadores da DH residentes na cidade de Anicuns-Go, com idade superior a 18 anos. Resultados – Foram identificadas as
seguintes dificuldades relatadas pela mãe e filha dos pacientes, após comparação com a literatura contemporânea apresentaram os seguintes
percentuais: falta de liberdade, insônia, estresse, dependência de outras pessoas, agressividade, risco de suicídio, compaixão, medo de de-
senvolver a doença, frustração, revolta, raiva, angústia e desconhecimento da doença. Conclusão – O maior atenuante para lidar com pa-
cientes com DH é a dependência dos outros, seguido da agressividade, compaixão e o medo de desenvolver a doença. Este estudo mostra
que há um déficit considerado nas publicações contemporâneas relacionadas ao conhecimento da doença por meio da sociedade. 

Descritores: Doença de Huntington; Família

Abstract
Objective – Identify the major difficulties experienced in day to day by a family living with individual bearer of HD in the municipality
of Anicuns, Goiás; describe the care offered to the patient with DH by his family; know the feelings of the family group living with in-
dividual bearer of DH. The Huntington disease (HD) is a is a rare hereditary neurological disorder caused by a genetic modification and
degenerative central nervous system characterized by a combination of amendments traction, emotional and cognitive. Methods – Ex-
ploratory Research, field, with qualitative design. The research was done through structured interviews with family members of a bearer
of DH analyzed using Bardina content analysis. Results – Were exposed the main difficulties cited by family cuidador during the interview.
Conclusions – With few studies made from a very rare disease neurodegenerativa with the goal of improving the care offered by family
members for the members bearer through difficulties exposed in the questionnaire.

Descriptors: Huntington disease; Family

Introdução
A Doença de Huntington (DH) é uma patologia he-

reditária autossômica dominante de penetrância com-
pleta, degenerativa do sistema nervoso central, carac-
terizada por uma combinação de alterações motoras,
emocionais e cognitivas. Diversos problemas de ordem
psicológica, social e econômica são desencadeados na
família, devido a sua gravidade1,5,17-18.

Embora já tenha sido observada aos 2 anos de idade
e aos 80 anos, a idade média para o acometimento da
doença é de 40 anos11,13-14. A estimativa da DH na po-
pulação e de 5 a 10 casos por 100.0007. Quando rela-
cionada ao sexo, é de igual proporção.

A progressão da doença é dividida em três estágios,
sendo que na etapa inicial inclui mudanças sutis na
coordenação, como movimentos involuntários, dificul-
dade para pensar e humor depressivo. A fala e a deglu-
tição são afetadas e as habilidades de raciocínio lógico
irão diminuir gradualmente a partir da etapa interme-
diária. Na etapa avançada, o paciente é totalmente de-
pendente dos outros, devido o agravamento que se
eleva a cada dia para um estado vegetativo. O quadro

estabelecido da DH, não faz com que o paciente perca
a consciência do seu meio como um todo16,29.

Em função da progressão da doença e com o apare-
cimento dos sinais e sintomas o relacionamento familiar
é frequentemente afetado, assim cabe ao enfermeiro
introduzir diretrizes à família para elaboração de estra-
tégias fomentando uma melhor compreensão desta pa-
tologia. Contudo, o entendimento da doença constitui
apenas uma das etapas do viver bem em família, em
função disso, a doença precisa e deve ser entendida
como parte do viver em toda a sua plenitude13,16.

A alteração na personalidade do paciente a qual inter-
fere a capacidade da adaptação em seu ambiente é o
marco o inicial das manifestações clínicas no indivíduo
adulto. A DH é relatada em vários estudos como uma
doença progressiva e de quadro clínico complexo apre-
sentando problemas na marcha, perda progressiva do con-
trole motor, mudança no tônus muscular. Alterações psí-
quicas, a saber, depressão, irritabilidade, sintomas
obsessivos, agressividade, mudança no comportamento e
no humor também são encontrados em várias pesquisas8,23.
Estes pacientes podem também apresentar convulsões,



em uma baixa frequência (3%). Além destes sintomas há
também relatos da incontinência urinária, relaxamento
do esfíncter anal na etapa final desta patologia16.

O convívio com pacientes portadores de DH traz à
tona questionamentos para os quais necessitam de res-
postas a fim de melhor fundamentar a assistência a eles
prestada. Diante do exposto, este estudo teve como
objetivo identificar e relacionar as principais dificulda-
des vivenciadas pelas famílias dos portadores de DH,
no município de Anicuns-GO, comparando-os com os
da literatura contemporânea.

Métodos
Trata-se de um estudo relato de experiência. Partici-

param como sujeitos os familiares dos portadores de
DH residentes na cidade de Anicuns-GO, com idade
superior a 18 anos e que mantinham uma maior ligação
com os pacientes.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
gravada e com roteiro estruturado. Os dados foram tra-
balhados utilizando a análise de conteúdo proposta
por Bardin4. Antes de iniciar a entrevista os sujeitos as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido,
conforme as recomendações da Portaria 196/96 do
Conselho Nacional de Saúde que regulamenta as ativi-
dades de pesquisas envolvendo seres humanos. O pro-
jeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em pesquisa do
Hospital de Doenças Tropicais (HDT) pelo protocolo
número (002/2010).

Resultados
A análise dos dados permitiu desvelar nas falas dos

sujeitos as seguintes categorias: a falta de liberdade,
estresse, dependência de outras pessoas, agressividade,
risco de suicídio, compaixão, medo de desenvolver a
doença, frustração, revolta, raiva, angústia e desconhe-
cimento da doença. 

Falta de Liberdade
A maior dificuldade relatada pelos cuidadores é a falta

de liberdade, pois, o paciente necessita de dedicação
exclusiva no seu cotidiano, conforme descrito abaixo: 

“você não pode sair, porque se precisa ir ali, você tem de
saber o dia, a hora certa porque você não pode demorar...”
“Tive que largar meus empregos”. (Rosa). 

Crise Convulsiva e a insônia
Os sujeitos relataram que os pacientes acometidos

pela referida síndrome têm uma predisposição a crises
convulsivas. 

“tem noite que eu fico o tempo inteiro sentada ali olhando
se ele não tem crises convulsivas”. (Rosa).

Estresse
Percebeu-se nesta pesquisa que as doenças neurode-

generativas causam nos familiares, principalmente,

aqueles mais ligados ao doente, uma sobrecarga física
e emocional, provocando o estresse. 

“se ele está doentinho, fico quase louca você não tem no-
ção... (Rosa).

Dependência de outras pessoas
É característica das patologias crônicas que os cui-

dados familiares sejam prestados sempre em conjunto
com outras pessoas, aliviando a sobrecarga no cuida-
dor6-7,15,24. Na maioria dos estudos relatam a dependên-
cia do portador de DH:

“ele depende de tudo, tudo mesmo, todas as necessidades
depende de mim”. (Margarida).

Agressividade
Os indivíduos acometidos pela DH, na sua maioria,

manifestam agressividade que muitas vezes é vista pelos
seus familiares como uma das maiores dificuldades no
convívio com os mesmos8,23,25 como foi relatada: 

“muita agressividade! Ele é sempre muito agressivo. Desde
pequeno, eu não podia sair para passear com ele, não pode
tirar os olhos dele. Preciso ajuda, de um homem”. (Rosa).

Tentativa de Suicídio
Além das alterações motoras e cognitivas os portadores

da DH, apresentam transtornos psiquiátricos caracterís-
ticos da doença, as quais causam grandes mudanças na
vida dos cuidadores. Sem, falar nas taxas de suicídio
que aumentam gradativamente. Segundo estudos a de-
pressão é o principal sintoma psiquiátrico acometendo
aproximadamente 40% dos pacientes28. Conforme a des-
crição dos acompanhantes a possibilidade de suicídio: 

“no início para nós era muito difícil, porque meus filhos era
muito pequeno, não podia deixar sozinhos com ele, por
isso tive que passar a ter certas responsabilidades em casa
e, além disso, não podia sair, tinha de estar sempre alguém
olhando, pelo fato dele querer suicidar”. (Rosa).

Compaixão
Quando um jovem é acometido por uma doença crô-

nica a preocupação é maior, pois no contexto geral es-
tamos acostumados a cuidar de pessoas idosas e não de
jovens doentes, causando assim no cuidador um desgaste
maior com a nova situação, pois muitas vezes o senti-
mento de compaixão vem misturado com a revolta, não
se acha justo uma pessoa tão jovem com toda a vida
pela frente naquela situação, como é o caso da DH1,19,26. 

“você vê um filho seu de 20 anos né? Assim pra mim que
sou mãe dói...” (Rosa).

Medo de desenvolver a doença
Como essa patologia é autossômica dominante ela

não é transmitida através de cromossomos sexuais,
sendo assim tanto o homem como a mulher pode her-
dar. Como ela é passada de pai para filho, os descen-
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dentes têm 50% de chance de serem afetados. Aqueles
que não herdaram o gene não irão desenvolver a
doença e nem transmiti-la aos seus filhos, acometendo
assim preocupações e indecisões nos indivíduos que
tem o gene da doença na família.2,14,27. A filha afirma
ter medo de desenvolver a doença:

“porque eu também posso vir a desenvolver a doença”.
(Margarida).

Frustração
O cuidado diário e contínuo de um paciente portador

da DH faz com que o cuidador desenvolva uma relação
muito próxima com o paciente principalmente quando
este se trata de um parente próximo criando um vínculo
de compaixão e amor intenso por parte deste cuidador.
Esse sentimento se mistura muitas vezes com uma sen-
sação de impotência e frustração, pois está vivenciando
esta situação, a qual muita das vezes não consegue de-
senvolver estratégias para melhorar a qualidade de vida
do paciente12. Como encontrado na literatura a frustra-
ção da esposa se evidencia:

“eu queria fazer mais por ele, mas não tem como então me
sinto frustrada”. (Margarida).

Revolta
Segundo relatório da Organização Mundial de Saúde

do ano de 2001, as doenças crônicas causam grande
impacto na vida do paciente e principalmente em seus
cuidadores, frequentemente desenvolvem sentimentos
de revolta. A grande maioria dos cuidadores encontra-
se sem informações sobre a doença e não conseguem
o suporte necessário para a nova situação3. A revolta
pela situação é evidenciada: 

“a família dele não ajudava em nada”. (Rosa).

Raiva
Geralmente quando um membro da família adoece,

acontecem mudanças em todo seu âmbito, ocorrem
processos que abalam toda a estrutura familiar e esses
sentimentos são evidenciados por todos, principalmente
quando este parente é acometido por uma doença crô-
nica, inicialmente o cuidador se depara com um senti-
mento de raiva, pois ainda não conhece os sintomas
da doença e não sabe o que está acontecendo com o
paciente. Chega-se a pensar que podem ser outras en-
fermidades, ocorrendo assim à negação da doença, é
um processo longo até a aceitação completa da nova
situação vivenciada22. Sentimento relatado: 

“já tava meio assim, desenvolvendo a doença começou
aprontar certas coisas que fazia com que ficássemos com
raiva”. (Rosa).

Angústia
As doenças incuráveis de um modo geral expõem o

paciente e o cuidador a um sofrimento intenso, ocor-

rendo relato de angústias, principalmente daqueles cui-
dadores que acompanham a evolução da doença sem
poder fazer nada para melhorar essa situação e sem
perspectiva de cura, isso ocorre com maior frequência
nos familiares, pois além dos cuidados oferecidos há
um elo de parentesco19. Relata momentos de angústia
vivenciada em determinadas situações: 

“não é como se fosse uma enfermeira chega aqui dá banho,
dá remédio, dá comida, além de você fazer tudo ainda dói,
e é  muito angustiante”. (Rosa).

Desconhecimento da doença
Segundo relatos, uma das dificuldades encontrada é

o desconhecimento da doença a qual existe poucos
estudos científicos sobre o fato, causando dúvidas em
relação aos cuidados prestados, podendo até mesmo
prejudicar o paciente e o cuidador10. A falta de infor-
mação sobre a doença é um dos grandes problemas
encontrados pelos familiares, como é relatado:

“no início eu preocupei demais adoeci também junto não
sabia nada da doença, a família dele não ajudava, meus fi-
lhos pequenos. A dificuldade foi muito grande eu toda vida
trabalhei, tive que largar meus empregos para poder cuidar
dele que era agressivo”. (Rosa).

Discussão
O presente estudo apesar de ter sido realizado com

uma amostra limitada, ou seja, não representativa da
população que se pretendeu estudar, não prejudicou o
resultado do trabalho, por se tratar de uma pesquisa
exploratória.

Os dados permitiram a compreensão das dificuldades
enfrentadas pela família dos pacientes portadores da
Síndrome de Huntington, considerando a dimensão de
totalidade do ser humano.

A falta de liberdade foi semelhante ao encontrado
em outros estudos, pois, o paciente portador da referia
síndrome necessita de dedicação exclusiva no seu co-
tidiano, sendo assim o cuidador desvincula-se de suas
próprias necessidades, dedicando-se integralmente a
essa nova vida9.

Na análise das falas dos sujeitos é predominante à
preocupação com episódios de crise convulsiva. Di-
versas pesquisas descrevem que adultos com DH apre-
sentam crise convulsiva com frequência similar a do
resto da população (1%), enquanto 30 a 50% dos doen-
tes com a forma juvenil manifestam essas crises11,17. 

Outro fator observado é o estresse dos cuidadores,
pois a responsabilidade do cuidar impossibilita o des-
canso dos familiares que oferecem a assistência direta,
principalmente, quando o paciente apresenta algum
outro problema de saúde. Por outro lado, a necessidade
de estar ali ao lado impede até mesmo momentos de
diversão como desvelado em outro estudo21.

As dificuldades vivenciadas pelos familiares são inú-
meras e vão desde falta de liberdade até a dependência
de outras pessoas, causando grandes prejuízos aos cui-
dadores que sofrem por não poderem se afastar do am-
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biente familiar para até mesmo realizar as tarefas mais
simples do dia a dia. A doença provoca muita agressi-
vidade no indivíduo e o cuidador torna-se a principal
vítima dessas agressões. 

As cuidadoras estão muito envolvidas com o cuidar
de seus pacientes, apresentando sentimentos como:
medo, angústia, tristeza, entre outros. Possuem muitas
dúvidas sobre os cuidados e também sobre a doença
ainda pouco conhecida acarretando muitos problemas
de ordem emocional e psicológica. Quanto mais a
doença vai progredindo mais o indivíduo se torna de-
pendente dos cuidados que vão se intensificando e o
sofrimento fica estampado em seus rostos, pois além
dos sentimentos desencadeados pela doença ainda
tem o medo de também vir a desenvolver a mesma
futuramente3.

Outra dificuldade é a dependência de outras pessoas
para a realização dos cuidados ao paciente e dos afa-
zeres da casa, pois nem sempre há uma pessoa dispo-
nível para auxiliar3.

Conclusão 
Frente ao diagnóstico da doença, ocorrem muitas

mudanças na vida de todos os familiares, desde aban-
dono de empregos, até um amadurecimento prematuro
dos membros envolvidos. O paciente passa a necessi-
tar de cuidados intensos que na maioria das vezes
são oferecidos pelos próprios familiares. Esses cuida-
dos vão desde banho, alimentação, até apoio psico-
lógico, dedicação em período integral. Necessitando
de um rodízio de cuidadores para não sobrecarregar
o cuidador principal já que este sofre mais com o des-
gaste físico e emocional, proporcionando um alívio
em sua tarefa.

Diante do exposto chegamos à conclusão que o
maior atenuante para lidar com pacientes com DH é a
dependência dos outros, seguido da agressividade, com-
paixão e o medo de desenvolver a doença. Este estudo
mostra que há um déficit considerado nas publicações
contemporâneas relacionadas ao conhecimento da
doença por meio da sociedade. Este estudo abre um
leque para futuras publicações relacionadas à como
conhecer, se relacionar e lidar com pacientes portadores
da DH.
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