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RESUMO

Introducdo: A doenca de Huntington (DH) ndo é uma enfermidade comum, trata-se de
uma doenca neurodegenerativa, com distirbios motores, cognitivos e comportamentais. Devido
os sintomas, as dificuldades enfrentadas pela familia do portador da doenca fazem com que a vida
do familiar, em especial do cuidador torne-se estressante e a falta de capacitacdo e apoio
profissional dificulta ainda mais a execuc¢do do cuidar e preservacdo da qualidade de vida.
Objetivo: O presente estudo tem como objetivo identificar as dificuldades encontradas pelo
familiar e como a equipe multiprofissional pode contribuir positivamente na melhora da qualidade
de vida do cuidador e do portador de DH. Método: A coleta de dados foi realizada através de
artigos publicados nos Gltimos 10 anos (2011 até 2020), pelos bancos de dados: Base de Dado de
Enfermagem (BDENF), Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Scientific Electronic Library Online (SCIELO).
Resultados: Foram selecionados 10 artigos, onde a predominancia da pesquisa foi no BVS que a
maioria relatava os sintomas, dificuldades de diagndstico e o quanto afetam na vida do cuidador
ao iniciarem o surgimento dos sintomas. Conclusdo: Conclui-se que o estudo da equipe
multidisciplinar no ambiente de convivio desse paciente, trabalhando junto a familia do mesmo,
tem como finalidade a assisténcia voltada ao cuidar, do portador da doenga neurodegenerativa e
a promocao de salde aos familiares.

Palavras-chave: Coréia, Huntington, Equipe multidisciplinar, Doenca neurodegenerativa.

INTRODUCAO

A doenca de Huntington (DH) ndo é uma enfermidade comum, trata-se de uma
doenca neurodegenerativa, com distirbios motores, cognitivos e comportamentais, que
contribuem para o comprometimento das funcionalidades do corpo. E causada por um

aumento de repeticdes trinucleidicas no cromossomo. Os sintomas podem se manifestar
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com mais de 35 repeti¢des, gerando um declinio da funcionalidade na qualidade de vida
do portador da doenga. (OLIVEIRA, ET AL. 2018).

De acordo com Pelicia; Sanches e Alves (2019), os sinais e sintomas dessa
patologia surgem geralmente de 55 a 60 anos, podendo evoluir de acordo com o estagio
da doenca. Seus sintomas sdo: movimentos convulsivos involuntarios e rapidos,
irritabilidade, problemas em absorver informacdo novas, ma coordenacdo, mudanca na
personalidade e distdrbios psiquiatricos.

O portador da doenca pode apresentar problemas para andar, falar e engolir.
(BANCHIERI; SANTOS; FERREIRA,2017), ndo ha estudos epidemioldgicos que
demonstrem com mais precisdo a incidéncia da doenga de Huntington no Brasil.
(PELICIA; SANCHES; ALVES, (2019). N&o héa cura conhecida para o portador de DH,
mas 0s medicamentos utilizados aliviam os sintomas, melhorando a qualidade de vida do
paciente. Esses medicamentos impedem e diminuem a quantidade de dopamina no
cérebro, que sdo muito usados para tratamento de Coréia. (BANCHIERI; SANTOS;
FERREIRA,2017).

De acordo com Banchieri; Santos; Ferreira (2017), a equipe multidisciplinar € de
extrema importancia nos cuidados da DH e das demais doengas crbnicas, junto com a
equipe de Enfermagem que através do seu plano de cuidado, auxiliam no tratamento,
amenizados seus sintomas. Familiares e cuidadores dependem da ajuda e orientagédo
profissional, pois sdo impactados com a DH, principalmente no inicio dos sintomas. Por
ser uma doenca rara e com pouca informacdo, a familia ndo sabe lidar com a situacao e
acaba ficando mais dificil o diagnostico, ambos necessitam de uma assisténcia
psicolégica e medica e um acompanhamento multidisciplinar.

Desta forma, através das dificuldades encontradas, buscando a melhor qualidade
de vida do paciente, temos como o foco as atividades realizadas por familiares auxiliados
pelos profissionais da equipe multidisciplinar, mostrando sua importancia na melhora da
qualidade de vida do paciente com DH. Visto que muitos pacientes ndo tém acesso a esses
cuidados e nem seus familiares sabem como agir, tornando o diagndstico tardio e
consequentemente a DH evoluem ao grau mais avancado. Diante dessa problematica o
estudo tem como pergunta norteadora, como a equipe multidisciplinar podem auxiliar os
familiares da pessoa portadora da Coréia de Huntington. O presente estudo tem como

objetivo identificar as dificuldades encontradas pelo familiar e como a equipe
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multiprofissional pode contribuir positivamente na melhora da qualidade de vida do
cuidador e do portador de DH.

METODOS

O presente estudo trata-se de uma pesquisa de revisao bibliografica, em busca de
resposta para a seguinte pergunta norteadora: Como a equipe multidisciplinar pode
auxiliar os familiares da pessoa portadora de Coréia de Huntington. A estratégia PICO
(P- pessoas/ | — intervencdo/ C- comparacao/ O- outcome = resultado esperado) € utilizada
para auxiliar na construcdo de uma pergunta de pesquisa e a busca de evidencias, assim,
nesta pesquisa utilizou-se a seguinte estratégia: P- doenca de Huntington; I- participacao
da equipe multidisciplinar; C- sem comparacdo; O- ambiente domiciliar; O levantamento
de informacGes necessarias para a composicdo do mesmo, foi realizada pelos bancos de
dados: Base de Dado de Enfermagem (BDENF), Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Scientific
Electronic Library Online (SCIELO), utilizando os descritores: Coréia, Huntington e
Doenca Neurodegenerativa.

Ap0s as pesquisas nos bancos de dados descritos, foram estabelecidos o sistema
de excluséo e inclusdo, sendo utilizados artigos nacionais e internacionais, buscando
como foco a qualidade de vida do portador de Huntington e de seus familiares, foram
descartados artigos incompletos, que ndo estivesse dentro do contexto do tema abordado,
pacientes de Huntington hospitalizados, sendo aceito para compor a pesquisa artigos
publicados entre 2011 a 2020.

Com a finalidade de realizar o cruzamento para composicdo do estudo, foi
realizado o procedimento de escolha dos artigos, utilizando as bases de dados descritas
no fluxograma abaixo (Figura 1), onde foram encontrados os artigos de cada base de
dados, selecionados apds leitura do titulo e utilizados apds leitura completa, somente

aqueles que respondiam a pergunta norteadora.
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Figura 1- Selecdo de artigos por técnica de busca nas bases de dados, Brasil 2020.

RESULTADOS

Através de uma minuciosa analise de estudos de artigos, foram selecionados 29

artigos cientificos sobre a doenca neurodegenerativa de Huntington, desse total filtramos

somente 10 que foram utilizados para realizacéo desse estudo, os demais ndo respondiam

a pergunta norteadora ou estavam fora do prazo dos dez anos estabelecidos, mas

serviram de pesquisa, embasamento e conhecimento da doenca. Todas as pesquisas

foram lidas por completo e utilizadas como embasamento tedrico.
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Base de Autores Objetivo Meétodo Resultados alcancados
Dados/
Ano de
Publicagdo
BVS VIEIRA, ET | Verificar, através de relatos de casos, | Projeto de | O tratamento fisioterapéutico na doenca de Huntington
2011 AL; como a fisioterapia pode atuar no pesquisa com a utilizacdo de medidas quantitativas com um
tratamento de portadores da Doenca programa de tratamento pré-estabelecido, além disso, é
de Huntington, além de analisar importante que seja realizado com um ndmero maior
a atuacdo do tratamento de pacientes e em graus de evolugédo semelhantes,
fisioterapéutico para pacientes de
uma mesma familia.
BVS SILVA Verificar os niveis de e injustica Estudo O sentimento de injustica percebida acompanhada pela
2017 percebida entre individuos com a Analitico ideia de necessidade de reparagéo por parte da
D.H. e seus familiares. Além de quantitativo | sociedade tem associacdo negativa com a capacidade
descrever as caracteristicas socio de recuperacéo ou resiliéncia frente as condigdes
demogréficas de individuos com DH. cronicas que afetam a saude.
BVS BANCHIERI; Descrever através da literatura a Revisdo de | O cuidado multidisciplinar é considerado padrao-ouro
2017 SANTOS; importancia da assisténcia de Literatura na prestacdo de servicos em doencas
FERREIRA | enfermagem ao paciente portador de crénicas complexas, incluindo a DH e o profissional de
doenca de Huntington enfermagem desempenha fungdes essenciais nesse
processo.
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BVS OLIVEIRA, Avaliar o desempenho funcional de | Dissertagdo | O acompanhamento dos pacientes, desde o inicio das
2018 ET AL. acordo com a idade de inicio da primeiras manifestacdes da doenga, no intuito de
doenca e com 0 nmero e repeticoes observar a real progressao da perda da capacidade
CAG pode auxiliar na caracterizagdo funcional.
do quadro clinico do individuo
afetado.
BVS CARVALHO | Analisar a mortalidade pela Doenga Estudo Caracteriza-se por ndo ser muito conhecida no Brasil e
2018 de Huntington (DH) no recorte epidemiolog gerar assim viés para subnotificac6es de dados,
geografico formado pelo “Brasil” no ico propiciando um meio de dificil deteccdo e diagnostico
recorte historico formado pelos anos | quantitativo desta, levando a mais dados subtraidos. Por ser
de “1996 a 2015”. negligenciada acaba ocasionando a pessoa afetada uma
assisténcia a saude e convivio social prejudicados
SciELO FEITOSA Analisar as Dificuldades Dissertacao A familia do portador de DH é a primeira base
2018 psicossociais encontradas pelos de apoio que o individuo terd, desta forma, cabe a
cuidadores e familiares de pessoas equipe profissional de salde direcionar a assisténcia de
portadores de DH e a qualidade de salide ndo somente ao portador da doenca, mas
vida de ambos. também aos familiares que cuidam do paciente.
BVS SANTOS Verificar a qualidade de vida dos Revisdo A qualidade de vida é um fator importante, o
2018 portadores de Huntington e de seus | Integrativa | fato de alguém na familia ser portador de Huntington
familiares, comparando-0s aos ou ter disposicdo para a mesma, pode causar um
individuos da populacao geral. estresse e mudanca na dindmica familiares sendo
necessarias informaces cientificas a populacdo em
geral e aos familiares do paciente, por meio da equipe
profissional.
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BVS PELICIA; Conhecimento historico da DH e a Reviséo A doenga de Huntington tem como caracteristica
2019 SANCHES; importancia do diagnostico precoce. | integrativa | alteracGes motoras, cognitivas e psiquiatricas, fazendo
ALVES entdo com que o paciente necessite do auxilio e
acompanhamento da equipe multidisciplinar de saude,
incluindo enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudiologo,
nutricionista e psicologo.
SciELO CARDOSO; Analisar as dificuldades de Estudo Individuos com doenga neurodegenerativa podem
2019 LUCHESI fonoaudidlogos quanto a intervengdo | quantitativo | perceber mudancas na comunicacao, isolamento social,
fonoaudiologica em individuos com falta de motivacéo e perda da autoestima. Faz-se
doencas neurodegenerativas. necessario um acompanhamento multiprofissional,
visando o cuidado por meio da atuagdo em equipe.
BVS MERCES Demonstrar a importancia do Revisdo de | A presenca do nutricionista na equipe multidisciplinar
2020 nutricionista na equipe Literatura para o acompanhamento dos pacientes com DH pode
multidisciplinar para o contribuir no tratamento, diminuindo os agravos
acompanhamento do paciente com causados pelos sintomas da desnutricdo severa,
doenca de Huntington. colaborando com um prognostico satisfatorio.

Quadro 1 — Trajetoria metodoldgica da pesquisa nas bases de dados SciELO e ABVS.
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No tocante objetivo, foi visto que estes foram direcionados aos cuidados da equipe
multidisciplinar a familia e ao portador da doenca de Huntington, também estdo sendo
usados em direcdo aos pacientes com demora em ser diagnosticado. O mais predominante
foi 0 estudo de abordagem quantitativa e revisdo da literatura. As revistas mais utilizadas
foram as Revistas Brasileira.

Os resultados alcangados diferenciar -se de acordo com o objetivo de cada artigo,
grande parte faz mencdo a como o profissional da equipe multidisciplinar pode auxiliar
nos cuidados dos pacientes com Doenca de Huntington e sua familia, e sobre os aspectos
funcional e as caracteristicas da doenga. Com isso, definiram-se dois eixos: Eixo 1:
Dificuldades dos familiares de portadores de DH, Eixo 2: Orientacdo da Equipe
multidisciplinar a familiares/responsaveis ao portador de Huntington.

Ao analisar os 10 artigos notou- se que a maioria deles foram publicados no ano
de 2018 40%, seguindo 2019 10%, os demais 2011,2017, e 2020, tiveram uma publicagéo
cada, a base de dados mais utilizados foi o ABVS com 9 artigos e 1 no SciELO.

Quando cruzamos, notamos que as quantidades de trabalhos publicados eram
poucos para o desenvolvimento do estudo, desta forma, buscamos artigos em areas

especificas e cruzamos utilizando a mesma base de dados.
DISCURSAO
Eixo 1: Dificuldades dos familiares de portadores de DH

A doenca de Huntington pode ser dividida em trés fases, a inicial onde o paciente
apresenta alguns movimentos involuntarios, dificuldades no raciocinio e perda sutil da
coordenacdo motora. Na fase intermediaria o individuo ja ndo consegue realizar com
precisdo tarefas do dia a dia, encontrando alterac6es no equilibrio, quedas frequentes e
dificuldade na degluticdo, o que resulta na perda de peso. Na fase final, 0 mesmo ja se
encontra dependente de um responsavel profissional e familiar. (SILVIA, 2017).

Analisando os aspectos estudados, o portador da doenca degenerativa de
Huntington apresenta sérias alteracbes no comportamento, com uma Visao psiquiatrica,
como por exemplo a alteracdo do comportamento, depressao e transtornos de humor,
causando problemas e dificuldades de vivéncia entre familiares e cuidadores. A presenca
da doenca degenerativa, pode acarretar num desgaste fisico e mental, ndo somente ao

paciente, como também de seus familiares. (SANTOS, 2017).
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Segundo Santos (2017), o cuidador presencia a evolugdo da doenca de perto,
acompanhando as mudancas gradativamente e piora dos sintomas, carregando sobre si
uma carga enorme, a diminuicdo das relagdes sociais, exposicdo ao estresse, mudanga na
dindmica familiar e a falta de apoio profissional pode dificultar ainda mais a vida do
cuidador resultando num desgaste fisico e mental ou até adoecimento do mesmo.

Devemos considerar que, avaliando o doente como um todo, o adoecimento de
alguém da familia, em especial do cuidador responsavel, pode resultar numa regressao,
podendo florescer no mesmo um sentimento de incapacidade e cansaco fisico-mental,
principalmente da auséncia de suporte para esse cuidar. Torna-se entdo necessario uma
capacitacdo da execucdo do cuidar, suporte profissional, além de um planejamento e

diviséo de tarefas entre os membros familiares. (FEITOSA, 2018).

Eixo 2: Orientacdo da Equipe multidisciplinar a familiares/responsaveis ao
portador de DH

A equipe multidisciplinar tem um papel muito importante na melhora de saude do
portador de DH e na orientacdo de seus familiares, essa equipe, inclui profissionais da
area da enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologos, psicélogos e nutricionistas, a unido
desses profissionais agrega de forma positiva para a melhoria de satide do acometido. E
sua familia tera todas as informagdes necessarias para auxilio nesse tratamento.
(MECES,2020)

Um desses profissionais, de grande importancia é o nutricionista, que auxiliar de
forma positiva no tratamento, pois o paciente apresenta uma perda de peso por conta da
disfagia e dificuldade de degluticdo, e tem um maior gasto caldrico, devido o0s
movimentos involuntarios, com isso, 0 nutricionista ira prescrever uma dieta determinada
para quantidade adequada e a frequéncia das refeicdes com base no estagio da doenca e
nas metas do tratamento. Com isso, a nutri¢cdo faz-se necessarias além de encoraja os
pacientes e seus familiares quanto a alimentacdo adequada e importancia da hidratacao
diaria. (MECES 2020).

O profissional de enfermagem também desempenha um papel superimportante no
cuidado de pessoa portadora de DH, porque os familiares e os cuidadores necessitam de
uma boa orientacdo para garantir um cuidado integral. Além de contribuir positivamente

com o planejamento de enfermagem, ndo sobrecarregando somente um familiar e
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ajudando na organizagdo da dinamica familiar. (BANCHIERI; SANTOS;
FERREIRA,2017).

A intervencdo fisioterapéutica atuar com o principal objetivo facilitar a
independéncia nas Atividades de Vida Diaria (AVD) e encoraja a participacdo e o
envolvimento do paciente com seus familiares, trabalho, amigos. E de extrema
importancia tanto para o paciente e também para a familia, a orientacdo a familia quanto
as mudancas de decubito e o0s exercicios necessario para realizar em casa, é essencial para
que a familia tenha uma boa conduta quanto ao tratamento. (VIEIRA, ET AL 2020).

Segundo Cardoso; Luchesi (2019) o acompanhamento com o fonoaudiélogo ajuda
no quesito comunicacdo, contendo suas particularidades, pois esses pacientes possuem
dificuldades singulares, e atuacdo desse profissional torna-se de extrema importancia.
Exercicios de memorias, ajuda na aceitacdo, o reaprender e o controle de pensamentos
negativos devem ser medidas para o profissional psicologo ajudar e em alguns casos, ao
depender da evolucdo da doenca psiquiatras. Esse apoio psicolégico também deve ser
fornecido a familia, que com o cenario de vida modificado devido o diagndstico do
parente portador de Huntington, a exposicdo ao estresse e as dificuldades diarias
encontradas podem adoecer. (SANTOS, 2018)

No estudo de Santos (2018), é relatado de forma clara e especifica todas as
dificuldades encontradas pelo cuidador e o cansativo e arduo trabalho do cuidar. Com
essa afirmativa € revelada a importancia do apoio e auxilio por parte da equipe
multidisciplinar, além da importante capacitacdo e planejamento de tarefas para
organizacdo do cuidar, a familia do paciente portador de DH. (BANCHIERI; SANTOS;
FERREIRA,2017).

CONSIDERACAO FINAL

Portanto, conclui-se que o estudo da equipe multidisciplinar no ambiente de
convivio desse paciente, trabalhando junto a familia do mesmo, tem como finalidade a
assisténcia voltada ao cuidar, do portador da doenca neurodegenerativa e a promocao de
salde aos familiares. O acompanhamento realizado de forma conjunta, bem planejado e
orientado por esses profissionais de saude ndo s6 ajudam no tardar da evolucdo dos
sintomas do paciente, como também no bem-estar global de seus cuidadores.

Vale ressaltar que o planejamento da assisténcia da equipe multidisciplinar, sera

de acordo com o estagio da doenca, visto que nos artigos utilizados para composicao
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desse estudo, relatam por vezes as dificuldades encontradas em estagios mais avancados
da doenga, e o desgaste na dindmica familiar. Apds conhecer as dificuldades dos
cuidadores e familiares, podemos entender a importancia da equipe profissional de saude
e a capacitacdo a cuidadores e parentes, avaliando também como a colaboragdo
profissional dar seguimento em resultados positivos. Com o apoio desses profissionais o
paciente e a familia terdo um suporte de qualidade, contribuindo na melhora do paciente,
na promoc&o de saude da familia e na assisténcia em casos de necessidade.

Fica, portanto, explicita a importancia da equipe multidisciplinar de salde para
um acompanhamento dos pacientes de Huntington e a sua familia cada um com sua forma
de execucdo para que juntos possam obter um melhor resultado. Desta forma, é notavel
um planejamento da assisténcia e um trabalho em conjunto, néo sobrecarregando nenhum
dos cuidadores e ajudando num cotidiano mais normal possivel, tardando na evolugao da
doenca e preservando a qualidade de vida. Entretanto, tendo em vista a escassez de
estudos referente a doenca de Huntington, juga-se necessaria a realizacdo de estudos
futuros abordando os avancos cientificos relacionados a patologia, contribuindo para

construcdo de praticas que ajude a familia por meio do auxilio da equipe multidisciplinar.
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