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RESUMO
Objetivo: Descrever os cuidados de enfermagem direcionados aos pacientes

com Doenca de Huntington. Métodos: Trata-se de uma reviséo integrativa da
literatura, cuja busca ocorreu no periodo de margo a abril de 2024, na qual
foram utilizadas as bases de dados Coleciona SUS, Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude, Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online e ScienceDirect. Resultados: Diante da
estratégia de busca, foram identificados 263 estudos; entretanto, apenas 5
estudos atenderam aos critérios de elegibilidade, com predominancia do nivel
4 de evidéncia. Desse modo, foi evidenciado que fomentar a educagcao em
saude do paciente e dos familiares, realizar avaliagdo ergondmica do
ambiente e diminuir fatores estressores sdo cuidados de enfermagem
realizados ao paciente com Doenga de Huntington. No contexto das
necessidades humanas basicas, as principais intervengdes encontradas
envolveram os aspectos psicobiolégicos e psicossociais. Consideragdes
Finais: Os cuidados de enfermagem especificos para pessoas com Doenga
de Huntington devem compor o plano de cuidados individualizado. Ademais,
ha competéncias essenciais que o enfermeiro deve desenvolver para
aprimorar suas condutas.

DESCRITORES: Doengas Raras. Doenca de Huntington. Enfermagem.
Cuidados de Enfermagem. Genética.
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ABSTRACT

Objective: To describe nursing care directed at patients with Huntington's
disease. Methods: This is an integrative literature review, the search for which
took place from March to April 2024, using the following databases: Coleciona
SUS, Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences, Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online, and ScienceDirect. Results:
Based on the search strategy, 263 studies were identified; however, only 5
studies met the eligibility criteria, predominantly at level 4 of evidence. Thus, it
was evidenced that promoting health education for the patient and family
members, conducting ergonomic assessments of the environment, and
reducing stressors are nursing care measures provided to patients with
Huntington's disease. In the context of basic human needs, the main
interventions found involved psychobiological and psychosocial aspects. Final
Considerations: Specific nursing care for people with Huntington's disease
should be included in the individualized care plan. Furthermore, there are
essential skills nurses must develop to improve their practices.

DESCRIPTORS: Rare diseases. Huntington's disease. Nursing. Nursing
care. Genetics.
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INTRODUCAO

Doenca de Huntington possui uma prevaléncia mundial de 5 a 10 casos

por 100 mil habitantes na populacédo caucasiana, 4 a 8 casos em cada 100

mil habitantes nos Estados Unidos, 46 casos por 100 mil habitantes na
Africa do Sul e 700 casos a cada 100 mil habitantes na Venezuela®!. Em nivel de Brasil,
nao ha fontes oficiais que estabelecam esses dados; no entanto, estima-se que de
15.000 a 20.000 pessoas expressem a doenca e de que 75.000 a 100.000 pessoas

apresentem risco para o desenvolvimento da enfermidade?.

Quanto aos 6bitos em decorréncia da doencga, ocorreram 1.512 no Brasil entre
os anos de 2013 e 2023, sendo 828 do sexo feminino e 684 do sexo masculino, com
predominéancia na faixa etaria de 50 a 59 anos, autodeclarados brancos e residentes
da regido sudeste®. O nimero de casos ¢ significativo, tendo em vista que se trata de
uma doenga rara.

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), uma doenca é
considerada rara quando atinge até 65 pessoas em cada 100.000 habitantes*. Dada
sua relevancia, em 2014 foi instituida a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doengas Raras (PNAIPDR), por meio da Portaria n® 199 do Ministério
da Saude. A politica prevé, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), diretrizes
acerca do cuidado de pessoas com doencgas raras, o aconselhamento genético, o
acesso a informagdo e aos recursos diagnosticos e terapéuticos. Desse modo, o
paciente com Doencga de Huntington possui estratégias nacionais especificas para o
cuidado da doenca, que permeia desde a atengdo bésica até a rede especializada®.

A doenga possui carater neurodegenerativo, hereditario e autossdmico
dominante. Ela advém de uma mutagdo no gene huntingtina, que provoca a
expansibilidade do trinucleotideo Citosina-Adenina-Guanina (CAG)®.. Com a
degradagao progressiva dos neurdnios, as manifestagcdes clinicas da Doenca de
Huntington envolvem comprometimento motor, cognitivo e psiquico do individuo’. O
diagndstico € constatado, principalmente, pelo teste genético molecular, além da
analise do histdrico familiar do paciente. A doenga atualmente n&o tem cura, mas o
tratamento se baseia no controle dos sinais e sintomas?®.

Outrossim, o conceito dos Determinantes Sociais da Saude (DSS), conjunto de
fatores que exercem influéncia na saude do individuo e que levam em consideracao
0s aspectos biopsicossociais, é relevante para compreender o paciente com Doenca
de Huntington, ja que o acesso aos cuidados de saude, o nivel de educacgao e
informacao, a situagao financeira, as condi¢des habitacionais e a rede de suporte dos
acometidos sao fatores que podem impactar no processo saude-doencga e devem ser

Rev. Saude Publica Parana 2026; 9:e1108

3



considerados®.

Desse modo, ao considerar o paciente em sua totalidade, a tedrica Wanda de
Aguiar Horta definiu a teoria das Necessidades Humanas Basicas (NHB), diante da
dinamicidade das interagdes do organismo, a partir de influéncias externas ou
internas. Ela defendeu que, para a enfermagem, os trés eixos de classificagao de Joao
Mohana (necessidades psicobioldgicas, necessidades psicossociais € necessidades
psicoespirituais) trazem uma compreensdo mais abrangente do individuo'®''. O
paciente com Doenga de Huntington enfrenta diversas mudangas em sua vida
cotidiana e, perante suas demandas particulares, a busca por cuidados adequados &
premente.

Com base nessa teoria, Horta amplia seus estudos com a organizagéo do
Processo de Enfermagem (PE), que é dividido, inicialmente, em seis etapas: historico,
diagndstico, plano assistencial, plano de cuidados, evolugdo e progndstico de
enfermagem. Atualmente, o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) estabelece
cinco etapas para o PE: Avaliagcao de Enfermagem, Diagnostico de Enfermagem,
Planejamento de Enfermagem, Implementacdo de Enfermagem e Evolugdo de
Enfermagem’™. O enfermeiro, durante a consulta do paciente com Doenca de
Huntington, deve estabelecer a prescricdo dos cuidados de enfermagem de acordo
com as necessidades do individuo.

A Lei Federal n° 14.607, de 20 de junho de 2023, institui o Dia Nacional da
Doenca de Huntington (27/09) e um dos objetivos é o estimulo a pesquisa cientifica
relativa @ Doenga de Huntington'3. No entanto, ha uma lacuna na literatura académica
nacional e internacional devido a escassez de estudos atualizados sobre a doencga.
Além disso, € um conteudo pouco discutido entre a sociedade civil. Frente a esse
cenario, percebe-se a relevancia de buscar novos conhecimentos sobre a tematica a
fim de promover o dialogo e fomentar a educagao em saude com rigor cientifico.

Diante do exposto, no contexto da enfermagem enquanto protagonista do
cuidado centrado no paciente e parte integrante da equipe multiprofissional, cabe
questionar: “Quais sao os cuidados de enfermagem ofertados aos pacientes com
Doenca de Huntington?”. Este estudo tem por objetivo descrever os cuidados de
enfermagem direcionados aos pacientes com Doenga de Huntington.

METODO

Trata-se de uma reviséo integrativa da literatura e, para a sua producéo, &
importante seguir algumas etapas: elaboragcdo da pergunta norteadora, busca ou
amostragem na literatura, coleta de dados, analise critica dos estudos incluidos,
discussdo dos resultados e apresentagdo da revisdo integrativa'-15. Utilizou-se a
estratégia PICO, sigla empregada para Paciente, Intervencdo, Comparagéo e
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Outcomes (desfechos), para a elaboragao da pergunta norteadora que é “Quais séo
os cuidados de enfermagem ofertados aos pacientes com Doenga de Huntington?”6.
Além disso, o guideline Prisma foi usado como ferramenta de organizagcdo do
diagrama de selegao dos estudos’.

A extracao dos dados foi realizada por um revisor unico, que teve limitagdes de
acesso a um rol ampliado de fontes de dados. Dessa forma, foram pesquisados e
analisados artigos cientificos nas bases de dados Coleciona SUS, Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE) e ScienceDirect, no periodo de margo a abril
de 2024, com o uso dos seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), em
portugués e inglés e seguidos do operador booleano “AND”: Enfermagem (Nursing),
Doenca de Huntington (Huntington Disease), Cuidados de Enfermagem (Nursing
Care).

Adotaram-se os seguintes critérios de inclusdo: artigos originais, gratuitos,
publicados nos ultimos 25 anos e disponiveis na integra em portugués ou inglés.
Excluiram-se artigos de revisao e de opiniao, editoriais, cartas, resenhas, avaliagoes
e sinteses, guias, dissertacdes, teses, monografias, estudos inconclusivos,
duplicados, em progresso ou que nao respondiam a pergunta de pesquisa.

A partir dos achados, as informacgdes foram inseridas e organizadas em formato
de tabela na plataforma online do Google, Planilhas Google, considerando-se as
variaveis: ano de publicagdo, base de dados, periodico, autores, titulo, objetivo, tipo
de pesquisa, principais achados e nivel de evidéncia.

Ademais, considerou-se o Nivel de Evidéncia (NE) dos estudos, que foram
avaliados conforme a classificagao: Nivel 1 - evidéncias resultantes da meta-analise
de multiplos estudos clinicos controlados e randomizados; Nivel 2 - evidéncias obtidas
em estudos individuais com delineamento experimental; Nivel 3 - evidéncias de
estudos quase-experimentais; Nivel 4 - evidéncias de estudos descritivos (nao-
experimentais) ou com abordagem qualitativa; Nivel 5 - evidéncias provenientes de
relatos de caso ou de experiéncia; Nivel 6 - evidéncias baseadas em opinides de
especialistas’®.

Os dados foram organizados de forma categoérica e apresentados em tabela
descritiva, permitindo a analise qualitativa das informagdes conforme o objetivo da
pesquisa. Em seguida, procedeu-se com a avaliagao dos resultados, suas implicagdes
e a identificagdo das limitagées de cada estudo.

Vale ressaltar que, por se tratar de uma pesquisa com uso de dados
secundarios, néo foi necessario encaminhar ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP),
conforme as normas e diretrizes regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos, Resolugéao n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude.
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RESULTADOS

Com base na estratégia de busca, foram identificados 263 estudos, sendo que
2 foram excluidos por repeticdo e 252 por ndo atenderem aos critérios de inclusao.
Em seguida, 9 estudos foram selecionados para leitura do texto completo. No entanto,
4 foram excluidos por ndo apresentarem uma metodologia bem definida e apenas 5
foram incluidos no estudo, conforme os critérios estabelecidos. O diagrama de
selecao dos artigos foi estruturado conforme o modelo Prisma 2020 (Figura 1).

Figura 1. Diagrama de selecéo dos artigos — Prisma 2020
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Fonte: Elaborado pela autora (2024)
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O Quadro 1 caracteriza sequencialmente os 5 artigos incluidos na reviséo. Ele
apresenta os itens identificagao, titulo, autores/local/ano de publicagéo, periddico,
objetivo, principais achados e NE de cada publicagdo escolhida, respectivamente. O
item ldentificacdo foi acrescentado com a finalidade de fazer mengéo aos artigos
selecionados ao longo dessa pesquisa. Desse modo, foram inseridos os
identificadores A1 até A5, ordenadamente.

Quanto ao NE, todos os artigos incluidos apresentaram nivel 4. Logo,
identificou-se que a maioria dos estudos revelaram evidéncias descritivas ou
qualitativas, permitindo inferir um padrao de cuidados mediante a observagédo. Sendo
assim, é imprescindivel a busca por estudos mais robustos que ajudem a avaliar a
eficacia intervencionista.

Quadro 1. Caracteristicas dos artigos incluidos na revis&o integrativa

Identifi Titulo Autores/Local/ | Periédico, Objetivo Principais NE
cagao Ano de achados
publicacao
A1 Family Rething, M; Scand J |Explorar as Os cuidadores 4
caregivers' |Malterud, K; Caring Sci|experiéncias e |familiares devem
views on Frich, JC; expectativas | ser reconhecidos
coordination |Noruega; 2015. dos por suas
of care in cuidadores competéncias e
Huntington's familiares de |envolvidos como
disease: a pessoas com |colaboradores
qualitative Doencga de em parceria com
study’® Huntington em | profissionais de
relagao a saude para
colaboragdo |melhorar a
com coordenacao do
profissionais |cuidado do
de saude. paciente.
A2 Myotonic LaDonna, KA CanJ Analisar como | O estudo 4
Dystrophy et al.; Canada; |Neurol Sci|0S preconiza que
and 2016. profissionais | enfermeiros s&o
Huntington's de saude essenciais para a
Disease percebem e implementacao
" prestam
C?re: We. cuidados aos de uma
Like to Think individuos abordagem
We're com Distrofia holistica de
Making a Miotbnica ou |cuidados.
Difference"”’ Doenga de
Huntington ao
longo do curso
da doencga.
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A3 Doenca Ramos, NO et |Rev. Caracterizar |Verificou-se a
neurodegene | al.; Brasil; 2018. | Saude portadores de necessidade de
rativa rara: Publica doencas elaboracéo e
caracterizag Parana neurodegener |implementacéo
ao dos (Online) |ativas raras e |do processo de
portadores familiares enfermagem no
de doenga quanto aos atendimento aos
de seus aspectos |pacientes.
Huntington e sociais,
ataxia clinicos e
espinocereb assistenciais.
elar na
Amazobnia
ocidental,

Brasil®®

A4 Dysphagia, |Kalkers, K et al; | The Explorar a A prevaléncia da
Fear of Holanda; 2022. |Journal of |prevaléncia da | disfagia € muito
Choking and nutrition, |disfagia e do |alta em pacientes
Preventive health medo de com Doencga de
Measures in and aging |engasgo em | Huntington.
Patients with doentes com | Diante disso,
Huntington's Doenca de uma combinacgao
Disease: The Huntington e | de medidas para
Perspectives medidas 0 manejo da
of Patients preventivas. |disfagia foi
and utilizada por
Caregivers in cuidadores
Long-Term formais e
Care?! informais.

A5 Doenca Gongalves, TLP |Rev. Elaborar e O processo de
neurodegene et al.; Brasil; Saude aplicar a enfermagem é
rativarara: | 2022. Publica Sistematizacd |uma ferramenta
sistematizag Parana oda que promove a
ao da (Online) |Assisténcia de |singularidade do

assisténcia
de
enfermagem
em
pacientes
acometidos
pela doenga
de
Huntington’

Enfermagem a
3 pessoas
portadoras da
Doenca de
Huntington.

cuidado
prestado,
possibilitando
que intervengdes
sejam realizadas
de acordo com
estagio da
doencga e suas
respectivas
necessidades.

Fonte: Elaborado pela autora (2024)
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A revisdao mostrou que ha uma predominancia de estudos publicados nos
continentes americano e europeu. Entretanto, a disseminagdo de pesquisas sobre a
Doenca de Huntington possui uma caracteristica global, tendo em vista que alguns
paises ja tracaram o perfil da doenga, como india?? (Asia), MaliZ® (Africa), Australia?*
(Oceania) e outros.

O Quadro 2 expde os principais cuidados de enfermagem evidenciados a partir
dos artigos selecionados, onde foram classificados no contexto das NHB descritas por
Wanda Horta. A maioria das intervencgdes detectadas na revisao compde os eixos das
necessidades psicobiolégicas e psicossociais; no entanto, ndo foi encontrado nenhum
cuidado dentro das necessidades psicoespirituais.

Quadro 2. Principais cuidados de enfermagem para pacientes com Doenga de
Huntington com base nas Necessidades Humanas Basicas

Cuidados de Enfermagem realizados ao paciente com Doenga de Huntington com
base nas NHB

Necessidades |Nutricdo e - Orientar o/a cuidador/a quanto a observagao da
Psicobiolégicas |Hidratagao degluticdo e o esvaziamento da boca durante as
refeicoes; (A5)

- Monitorar o reflexo de tosse durante as visitas; (A3
e A5)

- Para evitar aspiragao, capacitar o/a cuidador/a na
identificacado e realizagao dos primeiros socorros,
como a manobra de Heimlich; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto a utilizagao de
utensilios apropriados para ingestao de liquidos;
(A3)

- Investigar as preferéncias alimentares do paciente
durante as visitas; (A5)

- Registrar a aceitacdo da dieta e se o paciente
negar, anotar o motivo; (A5)

- Orientar quanto a importancia de uma alimentagao
saudavel, considerando a disponibilidade dos
alimentos e a situagao financeira da familia; (A5)

- Orientar o(a) cuidador(a) quanto a supervisao
durante o ato de comer e beber; (A4)

- Fomentar a educacao do paciente e dos familiares
sobre o manejo da disfagia; (A4)

- Dialogar com o(a) paciente quanto a aceitacao do
risco disfagia; (A4)

- Orientar o(a) cuidador(a) quanto a fixacéo do prato
na mesa durante as refeigbes; (A4)

- Orientar o(a) cuidador(a) quanto ao corte da
comida em pedacgos pequenos; (A4)

- Orientar o(a) cuidador(a) quanto a adaptacao de
consisténcias de alimentos ou bebidas; (A4)

- Orientar o(a) cuidador(a) quanto ao ajuste da
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postura alimentar; (A2)

- Estimular a ingestdo de agua durante as visitas e
orientar o/a cuidador/a e paciente quanto a
importancia desse ato; (A5)

- Orientar quanto a ingestao hidrica fracionada, pelo
menos 2L por dia. (A3)

Eliminacbes

- Orientar o cuidador quanto a troca das
roupas/fraldas sempre que sujas; (A3)

- Manter pele seca; (A3)

- Orientar o cuidador quanto a reducao de alimentos
irritantes vesicais; (A3)

- Orientar quanto a ingestdo de alimentos que
contenham fibras. (A3)

Cuidado corporal

- Realizar exame fisico; (A2)

- Avaliar sinais vitais, degluticao, fala e perspectiva
funcional; (A2)

- Explicar sobre a importancia da realizagdo da
higiene corporal; (A3)

- Orientar o/a cuidador/a quanto a assisténcia no
banho: higienizacdo adequada da regido genital e
realizacao de higiene oral com pasta de dente e/ou
enxaguante bucal; (A5)

- Orientar o(a) cuidador(a) a manter cuidado especial
com as unhas, perineo, olhos e dar preferéncia ao
uso de roupas confortaveis; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto a supervisado do
paciente no uso de produtos de higiene como
shampoo, condicionador e sabonete; (A5)

- Investigar se o/a paciente tem material para higiene
pessoal. (A5)

Locomocgao

- Orientar o/a cuidador/a quanto ao uso de auxiliares
de deambulagéo para o individuo; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto a eliminagao de
barreiras fisicas na residéncia; (A5)

- Durante as visitas, determinar a capacidade atual
do paciente em transferir-se; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a a avaliar o paciente ao
término da transferéncia quanto ao alinhamento
corporal correto e conforto adequado; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto ao uso de
protetores anti-impacto ao redor do leito; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto ao uso de sapatos
adequados; (A5)

- Avaliagdo ergonémica do ambiente para evitar
acidentes e traumas; (A5)

-Encaminhamento para atendimento multidisciplinar:
psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia e terapia
ocupacional. (A5)

Integridade da
pele

- Orientar o/a cuidador/a quanto ao uso de 6leos
hidratantes na pele pds-banho; (A5)
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- Orientar o uso de coberturas gelatinosas para
protecao das extremidades dsseas e prevencgao de
Leséo por Presséao (LPP); (A5)

- Orientar quanto ao auxilio na mudanca de decubito
e deambulacao; (A5)

- Orientar quanto a realizacao de massagens de
conforto e uso de coxins improvisados. (A5)

Humor

- Diminuir os fatores estressores; (A5)

- Providenciar encaminhamento para consulta com
psiquiatra; (A5)

- Orientar quanto a importancia do uso correto e
continuo das medicagdes prescritas. (A5)

Sono e Repouso

- Orientar o/a cuidador/a quanto a importancia da
regulacdo do sono. Em caso de insénia, evitar
cochilos durante a manha ou tarde, dando
preferéncia para o sono no periodo noturno; (A3 e
A5)

- Limitar ruidos e excesso de luminosidade; (A5)

- Orientar o/a cuidador/a quanto a importancia da
realizagao de atividades supervisionadas que
possam estimular o gasto de energia. (A3 e A5)

Atividade sexual e
reprodutiva

- Orientar quanto ao planejamento familiar. (A5)

Necessidades
Psicossociais

Rede Social e
Gregaria

- Orientar os cuidadores para acompanhamento com
uma equipe multidisciplinar, com o objetivo de
manter a integridade fisica e emocional de toda
familia; (A5)

- Orientar sobre aconselhamento genético aos
familiares; (A5)

- Estabelecer uma troca continua de conhecimentos
entre os familiares e cuidadores; (A1)

- Preparar os familiares para os desafios futuros e
analisar os possiveis impactos que a doencga pode
ter no seu duplo papel como membro da familia e
cuidador; (A1)

- Informar e convidar os familiares e cuidadores para
participar de consultas e reunides com os
profissionais de saude; (A1)

- Ouvir com atengao as sugestdes dos familiares e
analisar a viabilidade dentro do plano terapéutico.
(A1)

Aceitacao

- Fornecer orientacdes e esclarecimentos sobre a
doenca e como realizar as atividades de vida diaria;
(A2)

- Proporcionar esperanga aos pacientes em cada
fase do processo da sua doenga por meio da
educagéo, defesa, apoio e gestédo de cuidados; (A2)
- Prevenir e gerir crises; (A2)

- Fornecer apoio. (A2)

Fonte: Elaborado pela autora (2024)
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Além disso, outros resultados foram obtidos, com énfase no processo de
trabalho técnico-cientifico do enfermeiro, os quais podem influenciar na prestacéo dos
cuidados, a saber: ser um “porta-voz” da Doenga de Huntington, participando de
eventos, ministrando palestras em grupos de apoio ou conferéncias de educagao de
pacientes; conectar pessoas a recursos; e motivar a equipe diante do cenario de

esgotamento profissional.

DISCUSSAO

Com o intuito de estabelecer uma analise critica dos resultados encontrados,
organizaram-se trés categorias tematicas: Cuidados de Enfermagem na Doencga de
Huntington, Competéncias do Enfermeiro para Cuidar do Paciente com Doenca de
Huntington e Assisténcia de Enfermagem ao paciente com doenca de Huntington na

Realidade Brasileira.
Cuidados de Enfermagem na Doenca de Huntington

A gestdo dos cuidados desenvolvidos e das ag¢des prestadas aos pacientes
com doengas raras surge mediante as necessidades encontradas ao longo da
progressao do processo patolégico. No caso da Doenga de Huntington, quanto mais
avancado o estagio da doenga, maior é a exigéncia de cuidados de enfermagem?°.

Durante a consulta de enfermagem, € impreterivel a elaboragédo de um plano
de cuidados singular para o individuo com doenca rara, seja para 0 ambiente
hospitalar, ambulatorial ou doméstico. A partir dai, o planejamento de enfermagem
pode ser fundamentado sob a otica das NHB para a prescricdo de condutas
direcionadas ao paciente com Doenga de Huntington’.

Diante do exposto, identificou-se que no eixo das Necessidades
Psicobiolégicas houve a maior quantidade de resultados encontrados, sendo o topico
Nutricdo e Hidratacdo aquele que se destaca com mais cuidados elencados pelos
artigos A2, A3, A4 e A5. Isso revela que os aspectos fisicos sdo os mais afetados pela
evolugao da doenca. Tal fato também é constatado em outro estudo de revisdo com
énfase nos cuidados paliativos do paciente com Doenga de Huntington?6.

Vale ressaltar que os sintomas neuropsiquiatricos necessitam de cuidados
especificos, como abordado no tépico Humor. Nesse caso, os profissionais de

enfermagem devem estar conscientes do seu papel e podem atuar por meio da
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identificagdo precoce e redugdo dos riscos desses sintomas?’-2. Em contraponto,
pesquisas relatam que poucos profissionais de saude tém acesso ao conhecimento
sobre a Doenga de Huntington em seu processo formativo, circunstancia que dificulta
a continuidade do cuidado?®.

O eixo das Necessidades Psicossociais revela outra otica de fatores que
influenciam o paciente com Doenca de Huntington, trazendo para esse cenario,
principalmente, a Rede Social de apoio, cuidado e convivio desse individuo, com
abordagem nos artigos A1, A3 e A5. Em vista disso, uma pesquisa qualitativa mostra
que o papel do cuidador € moldado pelas demandas do paciente envolvido®°. Nesse
sentido, é imperioso estabelecer um elo de confianga, escuta qualificada e educagao
em saude na triade profissional-paciente-cuidador, que participam diretamente na
eficacia do cuidado.

Destaca-se, nessa circunstancia, a experiéncia de cuidado vivenciada pelos
familiares dos pacientes com a doenga, que por vezes sao tomados por sentimentos
de medo de desenvolver a enfermidade, sobrecarga fisico-emocional e
desesperanga3’-32,

Outrossim, mesmo nao sendo identificado nenhum cuidado de enfermagem
diante do eixo das Necessidades Psicoespirituais na revisdo, nao significa que nao
haja atividades desempenhadas nesse aspecto. Um estudo apresentou que um senso
de significado e propdsito pode aumentar o bem-estar do paciente com Doencga de
Huntington; logo, isso ajuda a reduzir fatores estressores®.

Salienta-se que, além da terapia farmacolégica convencional para manejo da
sintomatologia da doencga, outras intervengbes podem ser introduzidas na pratica
clinica. Sendo assim, o enfermeiro pode utilizar de algumas Praticas Integrativas e
Complementares (PICs), como a arteterapia e a musicoterapia, que apresentaram
resultados positivos para a expressdo de sentimentos e a redugao do estresse do

paciente3*.

Competéncias do Enfermeiro para Cuidar do Paciente com Doenca de
Huntington

Além das competéncias proprias do enfermeiro, o gestor dos cuidados para o
paciente com Doenga de Huntington deve abordar em sua conduta profissional o
papel de lider, pois por vezes sera necessario motivar sua equipe frente ao
esgotamento e também treina-la para implementar cuidados adequados,
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considerando sempre a humanizacao?.

No que se refere a sistematizagdo do cuidado, o enfermeiro podera utilizar
instrumentos como o0 ecomapa, para compreender a rede de apoio € 0 meio em que
0 paciente vive, e também o genograma, a fim de direcionar os familiares ao
aconselhamento genético®.

Ademais, o enfermeiro, enquanto educador, deve estar disponivel para sanar
as duvidas e anseios de familiares e pacientes, podendo utilizar-se de materiais
educativos sobre os cuidados’- 192032 Nesse sentido, também é importante para esse
profissional a educacao continuada em genética e doengas raras, com o objetivo de
se especializar no cuidado por meio de informagdes atualizadas®.

Paralelamente, é relevante que o enfermeiro estabeleca um elo com a equipe
multidisciplinar, com o proposito de atender integralmente as demandas do

paciente’-19:35,

Assisténcia de Enfermagem ao paciente com Doenga de Huntington na
Realidade Brasileira

Dois dos estudos selecionados nessa revisao (A3 e A5) relataram os cuidados
de enfermagem no cenario brasileiro, sendo um deles (A3) com foco na Atengao
Basica (AB)%*. Diante disso, faz-se mister a qualificagdo dos profissionais que atuam
na AB para acolher os pacientes com Doenga de Huntington, tendo em vista que esse
nivel de atencéo a saude é a “porta de entrada” na linha de cuidados do paciente com
doengas raras no pais®.

Nesse contexto, vale ressaltar a necessidade de fortalecimento da PNAIPDR,
por meio de agdes que minimizem a falta de conhecimento de individuos com Doenca
de Huntington ou com predisposi¢cao da doencga sobre a assisténcia prestada pelo
Sistema Unico de Saude, com foco nas doencas raras, assegurando o fluxo
assistencial adequado e a necessidade de elaboragcdo de protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas especificas®?°. Por conseguinte, também é crucial a ampliagao
de novos Centros de Referéncia em Doencas Raras nas capitais do pais,
considerando que atualmente apenas quinze estados sdo contemplados por esse
servico especializado®’.

Uma pesquisa realizada no Brasil trouxe o relato de uma série de casos da
Doenga de Huntington Juvenil na regido amazodnica®®. Tal fato revela a exigéncia de
reavaliar a expansado do rol de doencgas identificadas no Programa Nacional de
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Triagem Neonatal com a inser¢do da Doencga de Huntington, para que haja a vigilancia

ativa das manifestagdes clinicas e a detecgéo precoce da doenga desde a infancia®®.

CONCLUSAO

Diante do exposto, entende-se que atividades de orientagéo, avaliagado, escuta
qualificada e educagado em saude permeiam os cuidados de enfermagem direcionados
aos pacientes com Doenga de Huntington, e que s&o ferramentas importantes para
compor o plano de cuidados individualizado do paciente com essa patologia. Ademais,
esse estudo encontrou, além de cuidados, competéncias essenciais que o enfermeiro
deve desenvolver para aprimorar suas condutas, frente as necessidades do individuo.

Todavia, as limitagdes que essa revisdo apresenta sdo a partir da escassez de
estudos sobre os cuidados de enfermagem. Esta revisdo teve como escopo 25 anos
de publicagdes e poucos artigos disponiveis gratuitamente na integra, com um nivel
de evidéncia relativamente baixo.

Em consequéncia disso, € imprescindivel o desenvolvimento de estudos mais
robustos, com NE 1 e 2, para nortear decisdes clinicas criticas que colaborem para a
pratica do cuidado e a formagcao da equipe de enfermagem diante da Doenga de
Huntington.

Apesar das limitagdes, esse estudo revelou uma série de cuidados que sao
aplicaveis na pratica clinica do profissional de enfermagem, desde um cenario de alta
complexidade até o atendimento domiciliar. Além do mais, a maioria das pesquisas foi
realizada por enfermeiros, fato que corrobora a assisténcia baseada em evidéncias e
consolida a enfermagem como ciéncia do cuidado. Os resultados também
apresentaram contribui¢cdes validas para a ampliagdo e fortalecimento de politicas

publicas em saude.
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