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Resumo

Objetivo — Identificar e relacionar as principais dificuldades vivenciadas pelas familias dos portadores de DH, no municipio de Anicuns-
GO, comparando-os com os da literatura contemporanea. A Doenca de Huntington (DH) é uma patologia hereditaria autossomica dominante
de penetrancia completa, degenerativa do sistema nervoso central, caracterizada por uma combinagao de alteragdes motoras, emocionais
e cognitivas. Diversos problemas de ordem psicoldgica, social e econémica sdo desencadeados na familia devido a sua gravidade. Embora
tenha sido observada aos 2 anos de idade e aos 80 anos, a idade média para acometimento da doenca é de 40 anos. Quanto ao género é
de igual propor¢ao. Métodos — Pesquisa de campo, com carater exploratéria, de abordagem quali quantitativo. Foram incluidos neste estudo
dois individuos portadores da DH residentes na cidade de Anicuns-Go, com idade superior a 18 anos. Resultados — Foram identificadas as
seguintes dificuldades relatadas pela mae e filha dos pacientes, apds comparacao com a literatura contemporanea apresentaram os seguintes
percentuais: falta de liberdade, insonia, estresse, dependéncia de outras pessoas, agressividade, risco de suicidio, compaixdo, medo de de-
senvolver a doenga, frustragdo, revolta, raiva, angstia e desconhecimento da doenga. Conclusao — O maior atenuante para lidar com pa-
cientes com DH € a dependéncia dos outros, seguido da agressividade, compaixdo e o medo de desenvolver a doenca. Este estudo mostra
que ha um déficit considerado nas publicagdes contemporaneas relacionadas ao conhecimento da doenga por meio da sociedade.

Descritores: Doenca de Huntington; Familia

Abstract

Obijective — Identify the major difficulties experienced in day to day by a family living with individual bearer of HD in the municipality
of Anicuns, Goids; 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

Introducao

A Doenga de Huntington (DH) é uma patologia he-
reditaria autossomica dominante de penetrancia com-
pleta, degenerativa do sistema nervoso central, carac-
terizada por uma combinagao de alteragdes motoras,
emocionais e cognitivas. Diversos problemas de ordem
psicoldgica, social e econdmica sdo desencadeados na
familia, devido a sua gravidade'*'7'2,

Embora ja tenha sido observada aos 2 anos de idade
e aos 80 anos, a idade média para o acometimento da
doenca é de 40 anos'"*'. A estimativa da DH na po-
pulagdo e de 5 a 10 casos por 100.0007. Quando rela-
cionada ao sexo, é de igual proporcao.

A progressdo da doenca € dividida em trés estagios,
sendo que na etapa inicial inclui mudangas sutis na
coordenacdo, como movimentos involuntarios, dificul-
dade para pensar e humor depressivo. A fala e a deglu-
ticdo sdo afetadas e as habilidades de raciocinio l6gico
irdo diminuir gradualmente a partir da etapa interme-
didria. Na etapa avangada, o paciente é totalmente de-
pendente dos outros, devido o agravamento que se
eleva a cada dia para um estado vegetativo. O quadro
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estabelecido da DH, ndo faz com que o paciente perca
a consciéncia do seu meio como um todo'**.

Em fungdo da progressao da doenga e com o apare-
cimento dos sinais e sintomas o relacionamento familiar
é frequentemente afetado, assim cabe ao enfermeiro
introduzir diretrizes a familia para elaboragao de estra-
tégias fomentando uma melhor compreensao desta pa-
tologia. Contudo, o entendimento da doenga constitui
apenas uma das etapas do viver bem em familia, em
funcgdo disso, a doenca precisa e deve ser entendida
como parte do viver em toda a sua plenitude .

A alteragdo na personalidade do paciente a qual inter-
fere a capacidade da adaptagdo em seu ambiente é o
marco o inicial das manifestacoes clinicas no individuo
adulto. A DH € relatada em varios estudos como uma
doenga progressiva e de quadro clinico complexo apre-
sentando problemas na marcha, perda progressiva do con-
trole motor, mudanca no tonus muscular. Alteragdes psi-
quicas, a saber, depressdo, irritabilidade, sintomas
obsessivos, agressividade, mudanga no comportamento e
no humor também sdo encontrados em vdrias pesquisas®*.
Estes pacientes podem também apresentar convulsdes,



em uma baixa frequéncia (3%). Além destes sintomas ha
também relatos da incontinéncia urinaria, relaxamento
do esfincter anal na etapa final desta patologia®.

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

Métodos

Trata-se de um estudo relato de experiéncia. 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 ligagao
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 andlise de contetido proposta
por Bardin®. Antes de iniciar a entrevista os sujeitos as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido,
conforme as recomendacoes da Portaria 196/96 do
Conselho Nacional de Satde que regulamenta as ativi-
dades de pesquisas envolvendo seres humanos. O pro-
jeto foi aprovado pelo Comité de Ftica em pesquisa do
Hospital de Doengas Tropicais (HDT) pelo protocolo
nimero (002/2010).

Resultados

A andlise dos dados permitiu desvelar nas falas dos
sujeitos as seguintes categorias: a falta de liberdade,
estresse, dependéncia de outras pessoas, agressividade,
risco de suicidio, compaixao, medo de desenvolver a
doencga, frustragdo, revolta, raiva, angustia e desconhe-
cimento da doenca.

Falta de Liberdade

A maior dificuldade relatada pelos cuidadores é a falta
de liberdade, pois, o paciente necessita de dedicacao
exclusiva no seu cotidiano, conforme descrito abaixo:

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

Crise Convulsiva e a insénia

Os sujeitos relataram que os pacientes acometidos
pela referida sindrome tém uma predisposicao a crises
convulsivas.

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

Estresse

Percebeu-se nesta pesquisa que as doengas neurode-
generativas causam nos familiares, principalmente,
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aqueles mais ligados ao doente, uma sobrecarga fisica
e emocional, provocando o estresse.

“se ele estd doentinho, fico quase louca vocé nao tem no-
¢ao... (Rosa).

Dependéncia de outras pessoas

E caracteristica das patologias cronicas que os cui-
dados familiares sejam prestados sempre em conjunto
com outras pessoas, aliviando a sobrecarga no cuida-
dor®71%2% Na maioria dos estudos relatam a dependén-
cia do portador de DH:

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

Agressividade

Os individuos acometidos pela DH, na sua maioria,
manifestam agressividade que muitas vezes é vista pelos
seus familiares como uma das maiores dificuldades no
convivio com os mesmos®**? como foi relatada:

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

Tentativa de Suicidio

Além das alteragdes motoras e cognitivas os portadores
da DH, apresentam transtornos psiquiatricos caracteris-
ticos da doenca, as quais causam grandes mudancas na
vida dos cuidadores. Sem, falar nas taxas de suicidio
que aumentam gradativamente. Segundo estudos a de-
pressdo € o principal sintoma psiquiatrico acometendo
aproximadamente 40% dos pacientes®. Conforme a des-
cricdo dos acompanhantes a possibilidade de suicidio:

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

Compaixao

Quando um jovem é acometido por uma doenca cr6-
nica a preocupagdo é maior, pois no contexto geral es-
tamos acostumados a cuidar de pessoas idosas e nao de
jovens doentes, causando assim no cuidador um desgaste
maior com a nova situagao, pois muitas vezes o senti-
mento de compaixao vem misturado com a revolta, ndo
se acha justo uma pessoa tdo jovem com toda a vida
pela frente naquela situagdo, como é o caso da DH""9%.

“vocé vé um filho seu de 20 anos né? Assim pra mim que
sou mae dai...” (Rosa).

Medo de desenvolver a doenca

Como essa patologia é autossdbmica dominante ela
nao 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 tém 50% de chance de serem afetados. Aqueles
que nao herdaram o gene ndo irdo desenvolver a
doenca e nem transmiti-la aos seus filhos, acometendo
assim preocupacgoes e indecisdes nos individuos que
tem o gene da doenca na familia.>"*. A filha afirma
ter medo de desenvolver a doenca:

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

Frustracéo

O cuidado diério e continuo de um paciente portador
da DH faz com que o cuidador desenvolva uma relagao
muito préxima com o paciente principalmente quando
este se trata de um parente préximo criando um vinculo
de compaixdo e amor intenso por parte deste cuidador.
Esse sentimento se mistura muitas vezes com uma sen-
sacao de impoténcia e frustragdo, pois esta vivenciando
esta situacdo, a qual muita das vezes ndo consegue de-
senvolver estratégias para melhorar a qualidade de vida
do paciente'. Como encontrado na literatura a frustra-
¢do da esposa se evidencia:

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

Revolta

Segundo relatério da Organizagdao Mundial de Satde
do ano de 2001, as doencas cronicas 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 informagoes sobre a doenca e ndo conseguem
0 suporte necessdrio para a nova situagao®. A revolta
pela situagdo é evidenciada:

“a familia dele ndo ajudava em nada”. (Rosa).

Raiva

Geralmente quando um membro da familia adoece,
acontecem mudancas em todo seu ambito, ocorrem
processos que abalam toda a estrutura familiar e esses
sentimentos sdo evidenciados por todos, principalmente
quando este parente é acometido por uma doenga cro-
nica, inicialmente o cuidador se depara com um senti-
mento de raiva, pois ainda ndo conhece os sintomas
da doenca e nao sabe o que esta acontecendo com o
paciente. Chega-se a pensar que podem ser outras en-
fermidades, ocorrendo assim a negagdo da doenga, é
um processo longo até a aceitagdo completa da nova
situacao vivenciada®. Sentimento relatado:

“ja tava meio assim, desenvolvendo a doenca comecou
aprontar certas coisas que fazia com que ficissemos com
raiva”. (Rosa).

Angustia

As doengas incuraveis de um modo geral expdem o
paciente e o cuidador a um sofrimento intenso, ocor-
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rendo relato de angustias, principalmente daqueles cui-
dadores que acompanham a evolugdo da doenca sem
poder fazer nada para melhorar essa situagido e sem
perspectiva de cura, isso ocorre com maior frequéncia
nos familiares, pois além dos cuidados oferecidos ha
um elo de parentesco®. Relata momentos de angustia
vivenciada em determinadas situagdes:

“ndo é como se fosse uma enfermeira chega aqui da banho,
d4 remédio, dda comida, além de vocé fazer tudo ainda doi,
e é muito angustiante”. (Rosa).

Desconhecimento da doenga

Segundo relatos, uma das dificuldades encontrada é
o desconhecimento da doenga a qual existe poucos
estudos cientificos sobre o fato, causando dividas em
relagdo aos cuidados prestados, podendo até mesmo
prejudicar o paciente e o cuidador™. A falta de infor-
macao sobre a doenca é um dos grandes problemas
encontrados pelos familiares, como € relatado:

“no inicio eu preocupei demais adoeci também junto nao
sabia nada da doenca, a familia dele ndo 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).

Discussao

O presente estudo apesar de ter sido realizado com
uma amostra limitada, ou seja, ndo representativa da
populacdo que se pretendeu estudar, ndo prejudicou o
resultado do trabalho, por se tratar de uma pesquisa
exploratoria.

Os dados permitiram a compreensao das dificuldades
enfrentadas pela familia dos pacientes portadores da
Sindrome de Huntington, considerando a dimensao de
totalidade do ser humano.

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

Na andlise das falas dos sujeitos é predominante a
preocupacao com episédios de crise convulsiva. Di-
versas pesquisas descrevem que adultos com DH apre-
sentam crise convulsiva com frequéncia similar a do
resto da populagao (1%), enquanto 30 a 50% dos doen-
tes com a forma juvenil manifestam essas crises'"”.

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

As dificuldades vivenciadas pelos familiares sao ina-
meras e vao desde falta de liberdade até a dependéncia
de outras pessoas, causando grandes prejuizos aos cui-
dadores que sofrem por ndo poderem se afastar do am-
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biente familiar para até mesmo realizar as tarefas mais
simples do dia a dia. A doenga provoca muita agressi-
vidade no individuo e o cuidador torna-se a principal
vitima dessas agressoes.

As cuidadoras estdo muito envolvidas com o cuidar
de seus pacientes, apresentando sentimentos como:
medo, angUstia, tristeza, entre outros. Possuem muitas
ddvidas sobre os cuidados e também sobre a doenca
ainda pouco conhecida acarretando muitos problemas
de ordem emocional e psicolégica. Quanto mais a
doenga vai progredindo mais o individuo se torna de-
pendente dos cuidados que vao se intensificando e o
sofrimento fica estampado em seus rostos, pois além
dos sentimentos desencadeados pela doenca ainda
tem o medo de também vir a desenvolver a mesma
futuramente®.

Outra dificuldade é a dependéncia de outras pessoas
para a realizagdo dos cuidados ao paciente e dos afa-
zeres da casa, pois nem sempre ha uma pessoa dispo-
nivel para auxiliar®.

Conclusao

Frente ao diagndstico da doencga, ocorrem muitas
mudangas 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
sdo oferecidos pelos préprios familiares. Esses cuida-
dos vdo desde banho, alimentagdo, até apoio psico-
l6gico, dedicacdo em periodo integral. Necessitando
de um rodizio de cuidadores para ndo sobrecarregar
o cuidador principal ja que este sofre mais com o des-
gaste fisico e emocional, proporcionando um alivio
em sua tarefa.

Diante do exposto chegamos a conclusdo que o
maior atenuante para lidar com pacientes com DH € a
dependéncia dos outros, seguido da agressividade, com-
paixdo e o medo de desenvolver a doenga. Este estudo
mostra que ha um déficit considerado nas publicagoes
contemporaneas relacionadas ao conhecimento da
doencga por meio da sociedade. Este estudo abre um
leque para futuras publicacoes relacionadas a como
conhecer, se relacionar e lidar com pacientes portadores
da DH.
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