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RESUMO - A Doenga de Huntington se apresenta como um caso paradigmatico para
se perceber como a doencga afeta intensamente toda uma rotina e dindmica psicossocial,
a ponto de ser considerada e compreendida como uma doenca familiar. Nesse sentido,
objetivou-se dar voz aos individuos em sofrimento e proporcionar o compartilhamento
de suas experiéncias como cuidadores e familiares de uma doencga hereditaria e sem
cura. Para a realizacdo da pesquisa utilizamos o método qualitativo, por permitir o
contato com a subjetividade humana. Participaram da pesquisa cinco nucleos familiares;
utilizamos como instrumento entrevista semiestruturada e a analise dos dados ocorreu
a partir dos temas e subtemas emergidos das entrevistas.

Palavras-chave: Doenca coreia de huntington, sofrimento psicoldgico, doenga
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INTRODUCAO

Ao nos depararmos com um portador sintomatico da Doenga de Huntington (DH), somos
impactados de imediato por uma série de movimentos involuntarios e descoordenados,
descritos como movimentos coreicos ou simplesmente coreia de Huntington, nome pelo
qual a doengca também ¢é conhecida (WEXLER, 2008). Tais movimentos conferem a
pessoa um andar cambaleante, semelhantes aos movimentos de uma pessoa numa
espécie de danga, dai o nome coreia, termo grego para danca.

Em 1872, o médico George Huntington publicou o artigo “On Chorea” no Medical and
Surgical Report (HUNTINGTON, 1872, p. 317-321), onde detalha de modo preciso,
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diferenciando de outros tipos mais comuns de coreia, o padrdo hereditario e
manifestacao clinica de um tipo particular de coreia que acometia diversos membros de
familias por ele examinadas (WEXLER, 2008, INTRODUCTION, XVII; QUARRELL,
2008, 2-3). A partir do artigo de Huntington, em sua homenagem, o tipo particular de
coreia descrito por ele, passou a ser conhecido e estudado como “Coreia de
Huntington”.

Ja em seu artigo de 1872, o Dr. Huntington reconheceu o padrdao de heranca
autossOmica dominante da DH, isto &, independente de sexo e basta que um dos pais
seja afetado para que o gene responsavel pela doenga seja transmitido (LOPES-
CENDES, 2009, p. 42). Contudo, a identificagao do gene e sua respectiva mutagao so
ocorreram em 1993 (WEXLER, 1996, p. 258). Possibilitando as condi¢gbes para a criagao
de um teste de identificacdo da mutacdo mesmo em pacientes assintomaticos
(ROSENBLATT, et. al., 2009, p. 7-8).

A Doenga de Huntington é o resultado de uma expansao patoldgica do trinucleotideo
citosina-adenina-guanina (CAG) no gene que codifica a proteina huntingtina (Htt)
(RODRIGUES et. al., 2011; RUOCCO et. al.,, 2006). Em alguns casos, em termos
genéticos, a DH pode apresentar penetrancia variavel (LOPES-CENDES, 2009, p. 45),
isso significa que nestes casos o individuo pode apresentar mutacido do gene, mas
ainda assim ndo manifestar o quadro clinico; contudo, podem transmitir a mutagao para
a proxima geragao. Os individuos com repetigdo do trinucleotideo entre 10 a 26 séo
considerados nao portadores da doenga, sdo individuos normais para a codificagdo da
proteina huntingtina; os pacientes com repeticdo entre 27 a 39 s&o considerados
portadores, podem transmitir a mutagdo expandida, mas ndo desenvolvem a
sintomatologia; ja os individuos com 40 ou mais repeticdes, sua penetrancia é de 100%,
isto €, desenvolvem a sintomatologia e transmitem a mutagao (BARSOTTINI, 2007, p.
85-88; QUARRELL, 2008; LOPES-CENDES, 2009, p. 45).

A Doenca de Huntington é geralmente descrita como uma doencga familiar. Essa
descricao pode ter, pelo menos, dois sentidos basicos: O primeiro é o de se tratar de
uma doenca hereditaria, envolvendo, portanto, a descendéncia (os filhos) e a
ascendéncia (os pais). O segundo sentido é que se trata de uma doenga que movimenta
a dindmica familiar em varias direcdes, horizontal e verticalmente. Isto é, atinge a familia
e seus descendentes, como também a rede de relagdes que compde a familia numa
dimensao mais ampla, a familia estendida, ou seja, todos os individuos relacionados a
dindmica familiar nuclear.

No que diz respeito ao sofrimento psicolégico da familia nuclear, objeto de nossa
investigagdo, dado que a natureza da dindmica das relagcbes familiares, nucleares e
estendidas, por ocasiao do inicio dos sintomas dos portadores de DH — entre 35/45 anos
—, apresentam-se sedimentadas, a realidade da doenga desencadeia rupturas que
isolam os afetados em seus dramas diarios de cuidado e espera pelo desenrolar de
eventos que, por conta da natureza progressiva e degenerativa, s6 tendem a piorar;
além disso, carregam a duvida de que tudo aquilo pode repetir com outros membros da
familia. Tal condigéo é fonte de sofrimento psicoldgico para o portador de DH e, também,
de modo particular, para os familiares que, por conta dos lagos genéticos, sao
diretamente afetados. Desta forma, a DH, enquanto uma doenga hereditaria,
neurodegenerativa e progressiva, aos poucos revela a condicdo de vulnerabilidade,
fragilidade e sofrimento em que se encontram muitos dos portadores e seus familiares,
de modo particular, a familia nuclear: cdnjuge e filhos.

Revista Eletronica FACP 64



HFACP

Ano XIl —n° 25 - Margo de 2024

METODO E PROCEDIMENTOS:

Realizamos a pesquisa com um grupo de 5 (cinco) participantes; sendo eles Conjuges
ou Filhos de pacientes sintomaticos de Doenga de Huntington. Para realizagdo da nossa
pesquisa, apds o contato com os entrevistados, marcarmos previamente a entrevista e
ela se deu por meio de permissdo através da assinatura dos devidos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido. Fizemos um registro fidedigno da entrevista, através
da gravacao, previamente autorizada por termo especifico, e posterior transcricdo. As
entrevistas aconteceram em locais previamente escolhidos pelos proprios
entrevistados.

Utilizamos de método qualitativo para coleta de dados. Dado que, para a realizagéo da
pesquisa que propomos, fizeram-se necessario levar em conta questdes relacionadas
as vivéncias, significado pessoais e intersubjetivos, motivagdes, credos, envolvidos na
pesquisa e as relagbes com pessoas e subjetividades frente ao fendbmeno pesquisado
(MINAYO, 2015).

Os principios éticos (Resolugdo CNS 466/2012) e a Legislacdo sobre a Etica de
Pesquisas com Seres Humanos foram contemplados no projeto, principalmente em
termos de uma avaliagao prévia dos autores da relagéo risco/ beneficio envolvidos na
pesquisa que pretendemos realizar. Foi mantido o sigilo de todas as informagbes e
dados que possam identificar os participantes da pesquisa. Todo e qualquer uso das
informacbes prestadas deram-se mediante autorizagdo expressa dos participantes,
através de termo de consentimento livre e esclarecido. Podendo os participantes
retirarem o consentimento a qualquer tempo e momento.

RESULTADOS:

Procedemos a analise de conteudo em fungcéo dos temas mais recorrentes (BARDIN,
Laurence: 1977), organizando-os em nove nucleos tematicos: Conhecimento sobre a
doencga; Sofrimento e seus impactos psicolégicos; Dinamica familiar; Continuidade da
doenca: hereditariedade; Probabilidade, saber da doenca: teste genético; Religiosidade;
Drogas; Cuidado social e institucional; Suicidio. Organizados em nucleos tematicos,
possibilitou-se a organizagcao do conteudo em uma tabela de referéncia a partir dos
relatos:

Entrevistado: A. | Entrevistada: E. | Entrevistada: | Entrevistada | Entrevistada
F.M. G.N. M. s K. e Pa. 1 Z
1. Desconhecimento A falta de Ninguém Falta de Falta de
Conhecimento da doenga (no esclarecimento conhecia a informagdes | conhecimento
sobre a inicio). sobre a doenga doenca. sobre a da doenca
doenca. Busca de (teve uma Davidas sobre a doenca. (no inicio).
informagdes sobre relagao sintomatologia:
a doenca. conturbada e de Repuxar,
instabilidade com Coréia,
o0 marido sem movimentos,
saber dos sintomas,
sintomas). apatia,
deméncia,
rigidez,
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agressividade,
depressao,
disfagia,
teimosia,
cognigao,
alteracéo de
comportamento,
repetitivo.
Primeiro contato
sempre através
do SUS,
UNICAMP,
psiquiatra,
neurologista,
acompanhament
0 psicolégico,
geneticista,
cuidador,
mediador.
2. Sofrimento: | Despersonalizagao Diferenga de Traumatico para | Depresséo Assunto
Impactos do familiar paciente sofrimento, quem queria ter quando doloroso.
psicolégicos. | (perda do papelde | sentimentoem filhos. soube da Necessidade
esposa, mée). relagéo ao filho / Sofrimento doenga e de cuidado.
Doenga: Destruicao marido em grande nos durante o Doenga
da pessoa. relacdo a Ultimos anos, cuidado com | impactante.
Fragilidade da doenca. sofrimento, 0 paciente. Medo do que
vida. O sofrimento que | frustagdo, muito | Necessidade pode
Adaptacéo a a doenga traz, as angustiante, de apoio acontecer,
doenga. limitages, o dia cansago pelo Psicoldgico. | inseguranca.
Implicagbes do adia, as desgaste real do Importancia
diagnostico para a diferengas de trabalho, drogas de se fazer
familia (preocupacd | manifestagdes e na familia. terapia.
0, medo dos filhos | comportamentos | Sentimento de
desenvolverem a entre o maridoe | tristeza, culpa,
doenca). o filho. medo,
Aceitacdo da A depressao e 0 esperanga.
doenca. pensamento de
Sofrimento pela cometer suicidio
condigdo do outro. e o tratamento
que realiza até
hoje.
3. Dinamica Uni&o (da familia). Parou de Dificuldades de Divisao da Néo
familiar. Cuidado como uma trabalhar para relacionamento, familia por conversar
obrigagéo. cuidar do marido brigas, “vové causa da sobre a
Vida social e agora do filho. brava”, génio doenga. doenga.
comprometida forte, muito Conflitos Tempo para o
Trabalho como rigida, carater, familiares. cuidado.
compensagao. estrutura Abandono do | Monitorament
Falta de paciéncia. emocional para emprego o dos
aguentar. para cuidar sintomas.
Casamento, do paciente. | Aproveitar a
separagao, vida.
filhos, sombra A familiae o
do medo, familia siléncio sobre
se afasta, a doenca.
sobrecarregado 0]
s com cuidado. afastamento
da familia.
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. Fertilizag&o Filho mais novo Diagnéstico, Medo dos Medo de ter
Continuidade assistida. Crenga | apresenta a | teste genético, filhos de herdado a
da doenga: sobre a doenga ser | doenga, grande | teste preditivo, | passarem por doenca.
Hereditariedad | eliminada do nucleo | sofrimento. teste tudo o que Desejo de ter

e. familiar na terceira | Filho mais velho diagnéstico, presenciou a filho, mas
geragao. ainda ndo quis | hereditariedade, familia medo da
fazer o teste. fertilizagao passar. doenca.
Teste genético, assistida; Tristeza e
fertilizagéo. Chance detera | impoténcia
doenga, medo por ndo
sempre, afetou saber se 0s
) filhos tém ou
relacionamento, | n&o o gene
nao consegue da doenga.
emprego, ndo
consegue casar
novamente.

5. Hé& caso de Filho mais velho Diagnostico, Filhas Teste
Probabilidade diagnéstico ainda ndo fez o | teste genético, | decidiram genético: ndo
- Saber da negativo e caso em | teste. teste preditivo, | ndo fazer o | quer fazer.

doencga: Teste | que o familiar optou | Mais novo possui teste teste.  Filho
genético. por néo fazer o DH. diagndstico, tem duvidas.
teste genético. hereditariedade, | Gostaria que
fertilizagao 0s filhos
assistida. fizessem.
6. Né&o se declara Surtos de fundo Deus, Importancia N&o ha
Religiosidade. | religioso, mas relata | religioso que o religiosidade da fé paradar | referéncias.
que passou a rezar | filho apresentou. (religido), forgas.
mais em virtude da Crenga x oracdes,
experiéncia com a Doenga. espiritualidade,
doenga. forca, fé,
conforto, carma.
7. Drogas. N&o hé referéncias. | N&o h& | Problemas com Casos de Uso
referéncias. drogas na drogas na constante de
familia familia. droga
(cunhado). (Maconha).
8. Cuidado Declara-se Falta de Medicamentos, | Necessidade | Nao ha
social e privilegiado por ter estrutura e antidepressivos, de brigar referéncias.
institucional. | uma condi¢éo atendimento melhora dos pelos direitos
financeira favoravel | para portadores sintomas, minimos que
para o tratamento da doenga. tratamento deveriam ser
da doenga; | Desejo: Centro paliativo. oferecidos
reconhece que essa com equipe Emprego, pelo SUS.
ndo é arealidade da | multidisciplinar. aposentadoria,
grande maioria dos auxilio doenca.
pacientes e
familiares.
9. Suicidio. Aconselhamento | Pensou em | Suicidio, morte, | Suicidio de | Possibilidade
para ndo fazero | suicidio, faz quem sera o familiar. de suicidio.
teste genético acompanhament | proximo, morte
devido a alta 0. € um alivio.
incidéncia de
suicidio entre os
pacientes testados
positivamente.
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DISCUSSAO:

A Doencga de Huntington (DH) é considerada uma doencga familiar ndo somente pelo seu
aspecto genético, mas também por impactar a familia em diversas dire¢gdes — horizontal
e verticalmente. Significando com isso que a DH desencadeia uma série de eventos
psicossociais que acabam por conferir as trajetérias das pessoas envolvidas —
portadores, familiares, cuidadores e profissionais da saide — um quadro dramatico em
que a doenca se apresenta como uma condicdo em funcdo da qual a prépria
sintomatologia €& representada por diversos e variados sentidos socioculturais e
psicossociais: biomédicos, institucionais, leigos, pessoais e familiares.

Como evidencia os nucleos tematicos, a doenga nao se apresenta simplesmente como
uma condic¢ao que atinge o individuo em sua singularidade biolégica. Tanto quanto uma
condicao organica, a doenga tem implicacdes para além do que acomete ao corpo do
individuo, envolve as relagbées do individuo com o seu nucleo familiar, com o meio social
circundante, bem como com um conjunto de crenga e praticas formuladas em resposta
as tensbes decorrentes da condigao de adoecimento (SHEPER-HUGHES & LOCK,
1987). Estar doente configura-se, portanto, num fendbmeno complexo que envolve tanto
aspectos biologicos quanto aspectos psicolégicos e socioculturais (FASSIN, 2005;
ALVES, 1993; ROSSI & SANTOS, 2003), o que pode ser notado nas tematicas
desenvolvidas pelas falas dos entrevistados e por seus nucleos, que se estende desde
questdes com relagdo a natureza genética da doenca, passando por questbes de
sofrimento psicolégicos, até questdes institucionais ligadas aos servigos de saude.

O quadro clinico da DH é caracterizado pelo paciente apresentar movimentos
involuntarios coreicos, alteragdo comportamental/emocional e deméncia. Por ser uma
doenga neurodegenerativa progressiva, 0os sintomas se agravam com o passar do
tempo. Em geral, a sobrevida do paciente com DH encontra-se entre 15 e 20 anos (GIL-
MOHAPEL & REGO, 2011, p. 725). Na fase terminal da doenga, o paciente se
encontrara em uma condicdo que demandara de cuidados intensivos e constantes,
dependente de dispositivos artificiais para manter as suas fungdes basicas e da atencao
e de cuidados de profissionais ou de familiares. Todavia, o percurso da doenca pode
ser bastante variavel. Mesmo que os sintomas sejam constantes, seu desenvolvimento,
gravidade, sequéncia e manifestagao variam caso a caso (GIL-MOHAPEL & REGO,
2011; BARSOTTINI, 2007, p. 85-88).

Movimentos coreiformes involuntarios, tipicamente de face, maos e ombros ou na
marcha, sao manifestagdes precoces. Eles usualmente precedem a deméncia e apenas
raramente permanecem ausentes até que a deméncia esteja muito avangada. Outros
fendbmenos motores podem predominar quando o inicio da DH acomete pacientes
jovens, por exemplo, rigidez estriatal, ou em idade avanc¢ada, por exemplo, tremor de
intencdo. A deméncia é caracterizada pelo envolvimento predominante de fungbes do
lobo frontal no estagio inicial, com relativa preservagdo da memoaria até mais tarde (CID-
10, 1993, p.54).

O prejuizo cognitivo progressivo € uma caracteristica central da doenga de Huntington,
com mudangas precoces na fungcao executiva (velocidade de processamento,
organizagao e planejamento), em vez de memoéria e aprendizagem. Mudancgas
cognitivas e comportamentais associadas costumam anteceder o aparecimento das
anormalidades motoras tipicas de bradicinesia (lentificagdo dos movimentos
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voluntarios) e coreia (movimentos involuntarios desorganizados). Um diagndstico
definitivo de doengca de Huntington é feito na presenca de anormalidades motoras
extrapiramidais inequivocas em um individuo com histéria familiar de doencga de
Huntington ou testagem molecular que demonstre expansdo de repeticdo do
trinucleotideo CAG, no gene HTT, localizado no cromossomo 4 (GIL-MOHAPEL &
REGO, 2011; BARSOTTINI, 2007).

Depressao, irritabilidade, ansiedade, sintomas obsessivo-compulsivo e apatia estao,
com frequéncia, associados a doenga de Huntington, sendo que essa associagao é mais
rara em se tratando de psicose, tais sintomas costumam anteceder o aparecimento dos
sintomas motores (APA — DSM-5, 2014, p.679). Os primeiros sintomas da doenga de
Huntington podem incluir humor instavel, irritabilidade ou comportamentos compulsivos,
que podem sugerir algum outro transtorno mental. Exames genéticos ou o aparecimento
de sintomas motores, no entanto, diferenciardo a presenga da doencga de Huntington de
outras. Os sintomas iniciais da doenca de Huntington, especialmente sintomas de
disfuncao executiva e velocidade psicomotora prejudicada, podem se assemelharem a
outros transtornos neurocognitivos. (GIL-MOHAPEL & REGO, 2011; BARSOTTINI,
2007)

Muito embora DH seja uma doenca que até o momento ndo se tenha cura, a
sintomatologia e o agravamento podem ser controlados através de medicacéo
apropriada, indicada por médico neurologista, como também por medidas terapéuticas
conduzidas por fisioterapeutas, fonoaudidlogos, nutricionistas, psicologos, dentre
outros. As medidas médicas e terapéuticas oferecem ao portador de DH prioritariamente
o controle dos sintomas e condi¢cdes mais favoraveis para os cuidadores, com o objetivo
de proporcionar melhor qualidade de vida ao portador e aos seus familiares.

O momento da manifestacdo dos sintomas da DH pode variar caso a caso. Segundo
Gil-Mohapel & Rego (2011), pesquisas tém indicado, através de dados estatisticos, que
a quantidade de repeticdes do trinucleotideo (CAG) tem relagdo com o momento inicial
dos sintomas que caracterizam a doenga, como os fatores neurofisioldgicos, cognitivos
e emocionais. Mesmo existindo casos juvenis e tardios do inicio da manifestacao dos
sintomas, os casos mais comuns ocorrem entre 35 e 45 anos. Momento em que as
pessoas se encontram, geralmente, em plena atividade profissional, com familia e filhos.
O que faz com que a DH possua, para além dos aspectos biomédicos, importantes
implicagdes afetivas, sociais, econdmicas e psicolégicas para o portador e seus
familiares.

Dadas as suas caracteristicas, a Doeng¢a de Huntington impacta ndo apenas a vida do
paciente, mas de todas as pessoas ao seu redor, trazendo grande sofrimento fisico,
psiquico e emocional. Nao adoecemos sozinhos, quando uma pessoa querida adoece,
adoecemos juntos. Sendo o ser humano um ente psiquico, em sua forma de ser, tem
em si sentimentos, emocgdes, afetividade. Dessa forma, a medida que interage com o
meio e com outros semelhantes e faz suas escolhas, constréi sua subjetividade e, a
partir de como ele experimentou e interpretou cada uma de suas vivéncias, vai se
expressar nesses momentos de sofrimento.

Como consta dos relatos dos entrevistados, o comportamento disfuncional do paciente
(raiva, teimosia, depressdo, mau humor, comportamento antissocial), os sintomas
negativos, as perdas ocupacionais, perda de suporte social, necessidade de estar dia e
noite disponivel para o doente, falta de preparo, satisfazer as necessidades do outro em
detrimento das préprias, perda da liberdade de cuidar da prépria vida e de fazer coisas
que gosta, também sao fatores geradores de sofrimento psicolégico para os familiares
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e cuidadores (BAPTISTA, 2012). Além disso, a falta de diagndstico e tratamento
adequados, o despreparo das equipes de saude, informagdes equivocadas sobre a
doencga, dificuldades de relacionamento, dificuldade por n&do saber administrar a
situacao e as dificuldades financeiras também aparecem como fatores determinantes
de estresse e exaustao.

Tudo isso torna ainda mais penosa a carga emocional sobre o cuidador que experimenta
emocdes diversas e misturadas que precisam ser compreendidas e aceitas, sendo muito
importante que a pessoa perceba suas reacgoes e saiba lidar com elas. Sendo assim,
autoconsciéncia e autocuidado sao imprescindiveis para que a pessoa que cuida esteja
em condi¢cbes de exercer seu papel de forma equilibrada junto ao doente.

De acordo com o GUIA PRATICO DO CUIDADOR (2008, p. 9), a autoconsciéncia e
aceitacdo dos proprios sentimentos e reagdes comportamentais, bem como a
compreensao do valor dessa vivéncia para o crescimento pessoal, € imprescindivel para
qgue se mantenha a integridade fisica e emocional do cuidador e para preservagao da
relagao de cuidado.

Caso nao sejam adotadas medidas e estratégias de cuidado, as exigéncias fisicas e
emocionais sobre aquele que cuida e o intenso contato interpessoal com o doente
podem acarretar no adoecimento do cuidador, conhecido como sindrome de Burnout
(Medeiros, 2015, p.27).

Nesse sentido, é de vital importancia que o olhar da equipe de saude esteja direcionado
também para a pessoa que cuida, buscando formas de atenuar esse desgaste
prevenindo problemas de saude fisica e emocional. Segundo Ferreira et al (2012), o
bem-estar do cuidador reflete numa melhor qualidade de vida, tanto de quem cuida
quanto de quem é cuidado. Lazarus e Folkman (1991, apud PINTO E BARHAM, 2014,
p. 639) apresentam a seguinte definigdo para o enfrentamento da situagéo estressante
(coping) como:

[...] esforcos cognitivos e comportamentais empreendidos para o
controle de demandas especificas, sendo esta uma resposta do
individuo a situagdes que estéo sobrecarregando-o ou excedendo seus
recursos pessoais. O enfrentamento tem duas principais fungbées. Um
envolve o gerenciamento ou alteracdo do evento estressor; nesse
caso, o enfrentamento esta focalizado no problema. Uma segunda
fungao diz respeito ao controle, redugéo ou eliminagédo das respostas
emocionais ao evento estressor; este enfrentamento esta focalizado na
emocao, sendo paliativo. O sujeito procura aliviar o estresse, ou seja,
busca sentir-se melhor diante de um evento que nado pode ser
modificado

Diante dos relatos e das dificuldades constatadas, notamos algumas estratégias,
praticas e comportamentos que podem ser utilizados por parte dos cuidadores para se
manterem saudaveis tais como: ter conhecimento da doenga (reconhecer as causas e
culpar a doenga e néo a pessoa); capacidade de reconhecer os proprios limites e pedir
ajuda compartilhando os cuidados; separar um tempo para si e para fazer coisas de que
gosta; reconhecer os proprios erros como inerentes da condicdo humana e nao se
culpar; recusar pedidos abusivos; participar, se envolver em associagdes de grupos de
apoio onde possa compartilhar angustias e experiéncias; desenvolvimento da
espiritualidade, acompanhamento psicoldgico e farmacolégico quando necessario.
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Percebemos, entretanto, apesar da familia estar envolvida e ser afetada de diversas
formas, o cuidado acaba por recair sobre apenas poucas pessoas e, em varios casos,
sobre uma unica pessoa, que passa a ser o cuidador principal.

Por motivos diversos, esse cuidador assume a responsabilidade e tera que lidar com as
préprias angustias para ajudar o paciente na sua dor. Portanto, é preciso conscientizar
a familia a respeito de um olhar mais atento para o cuidador, para que este nio se sinta
totalmente sd, mas sinta que esta tendo seu esforgo reconhecido, e que tera apoio caso
necessite, estas acgbes fardo com que o cuidador desenvolva condigdes de
enfrentamento, adaptando-se as condicbes e minimizando a possibilidade de que
também venha a adoecer.

A Doenga de Huntington, por ser uma doenca genética, hereditaria, autossémica e
dominante, implica para a familia nuclear do portador uma série de sofrimentos
psicolégicos. Primeiramente, e o que se evidencia como maior notoriedade é o fator
genético. Isto é, o drama que os membros da familia nuclear vivem diante da
possibilidade de ser um portador assintomatico. Ndo apresentar os sintomas, nao
reproduzir em seus corpos os flagelos da DH, n&o € garantia nenhuma de que, em algum
momento, aquilo que esta acontecendo com seus pais ou irmao ou cénjuges, também
aconteca consigo ou com um filho. Negar a doenca, afastar-se, fugir para um lugar
distante, nenhuma dessas possibilidades anula o fato de que o estigma da doencga o
acompanha.

Mesmo a distancia, no siléncio e afastamento, vendo o que esta acontecendo com a
familia de um tio ou tia, primo ou prima, o sofrimento atinge a todos. Sofrimento pelo
abandono, pelo medo, por nao ter estruturas para acompanhar os cuidados. Sofrimento
por manter diariamente a duvida... duvida que se mantém mesmo que os pais falecidos
nao tenham manifestado a doenga, pois isso ndo é garantia absoluta da nao existéncia
da doencga. Sofrimento que se manifesta na convivéncia diariamente com a doenca,
convivéncia com o sofrimento do portador, seu lento e gradual processo em que de uma
pessoa, com identidade, personalidade e subjetividade, transfigura-se numa outra
existéncia, marcada pela degenerescéncia progressiva da doenca.

Assim, sao muitos os desafios a serem enfrentados pela atuagao do psicologo frente as
demandas dos familiares de portadores de Doenga de Huntington. Uma atuagédo que
nao pode se restringir ao atendimento psicoterapico, mesmo sendo essa uma demanda
premente de muitos dos concernidos. A atuagao deve estar pautada pelo enfretamento
do sofrimento psicoldgico em uma perspectiva também sistémica; envolvendo diferentes
espacos e possibilidades de atuagado: clinico, hospitalar, doméstico, institucional.
Concluimos que precisamos pensar em estratégias de intervengao nos diferentes
contextos, pois a complexidade que envolve o sofrimento psicoldgico da familia nuclear
do portador da DH exige do profissional da psicologia uma disposicao para um
pensamento complexo, evitando solugbes reducionistas, abrindo-se para uma
terapéutica de resgate e empoderamento desses sujeitos, capacitando-os para o
enfrentamento de suas condi¢des produtoras de sofrimento psicolégico.
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CONCLUSAO

E impossivel eleger apenas um aspecto marcante observado nas vivéncias dos
familiares cuidadores na doenga de Huntington: O momento do diagnéstico; a perda do
papel social do familiar e consequentemente a inversdao de papéis advindas do
comprometimento das condi¢gdes de vida do paciente; os problemas financeiros; os
conflitos relacionais; o abandono da propria vida; o isolamento social; o medo de
desenvolver a doenca (em muitos casos) ou de que os filhos venham a manifesta-la; a
eminéncia da morte, entre outros, sao fatos geradores de estresse e sofrimento psiquico
nas pessoas envolvidas no cuidado que causam grandes impactos na saude fisica e
emocional dessas pessoas. Diante desse contexto, as demandas emocionais das
pessoas envolvidas, os sofrimentos e angustias, precisam ser amparadas.

Os relatos das vivéncias dos entrevistados nos evidenciaram a importancia do apoio
psicolégico para possiveis superagdes e enfrentamento das dificuldades e conflitos que
surgem diante do diagnéstico da doenga de Huntington em um familiar; pois o
diagndstico, a consciéncia do desenvolvimento da doenga e o préprio cuidar afetam de
forma drastica toda familia, gerando intenso sofrimento.

Ademais, no trato com questdes tdo dilematicas, notamos a importancia de outras
tematicas que, mesmo nao aparecendo nas entrevistas, sdo frequentemente retratadas
na literatura. De modo particular, pretendemos indicar pelo menos trés tematicas que
chamaram as nossas atencdes. Uma é a sexualidade, tanto do portador sintomaticos
quanto de seus parceiros; pois, ela se apresenta exacerbada, por um lado, e num
distanciamento gradual dos companheiros levando a reconfiguracdes de relagdes e de
identidades, por outro. Outra, € que mesmo com o falecimento do portador sintomatico,
a doenga, enquanto uma doenga genética e hereditaria, continua a impactar a dindmica
familiar. Outra, ainda, é a vivéncia do luto, um luto constante, uma perda gradual que
nao se encerra com a morte, pois 0 seu espectro continua a assombrar a familia em
funcdo de sua natureza hereditaria. Tematicas que estdo, obviamente, além das
pretensdes desta pesquisa; mas, indicam a importancia do assunto em si e de novas
pesquisas.
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