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Introducdo: A Doenca de Huntington (DH) é uma condicdo genética rara,
autossOmica dominante, caracterizada pela manifestacdo progressiva de
sintomas motores, cognitivos e emocionais. Com uma expectativa média de vida
de 10 a 20 anos ap0s o inicio dos sintomas, a natureza degenerativa da DH
impacta pacientes e familiares - os quais costumam desempenhar o papel de
cuidadores. Nesse contexto, os cuidados paliativos (CP) emergem como uma
abordagem sintomatica de modo a melhorar a qualidade de vida dos pacientes,
proporcionar dignidade na morte e oferecer suporte abrangente.

Objetivo: O presente estudo visa levantar, na literatura, o papel dos cuidados
paliativos em pacientes com DH em relacdo a evolugdo da doenga e abordagem
dos sintomas.

Metodologia: A metodologia consistiu em uma busca sistematica nas bases de
dados Lilacs, ScienceDirect e PubMed. O periodo de analise abrangeu margo de
2013 a mar¢o de 2023 Palavras-chave: “Doenca de Huntington”, “Cuidados
paliativos” e “Qualidade de vida”.

Resultados: A andlise de 26 artigos revelou que a pratica precoce dos cuidados
paliativos (CP) é crucial na abordagem da doengca de Huntington (DH). Os
estudos destacaram que os CP melhoram a qualidade de vida dos pacientes e
retardam a progressdo de sintomas como coreia, bradicinesia, irritabilidade e
apatia. Além de aliviar o sofrimento fisico, os CP também abordam aspectos
sociais, espirituais e emocionais, como ansiedade, depressdo e distlrbios do
sono. A importéancia do suporte familiar foi enfatizada, assim como a abordagem
espiritual, para garantir uma morte digna e respeitar os valores individuais dos
pacientes e suas familias. A equipe multiprofissional, composta por médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, assistentes sociais, psicélogos e
nutricionistas, desempenha um papel essencial. O planejamento avang¢ado de
CP é vital, permitindo a participagéo ativa dos pacientes nas decisdes de
tratamento, garantindo uma abordagem personalizada. No entanto, menos de 5%
dos pacientes com DH utilizam servigos de CP.

Concluséo: O levantamento e analise de estudos destacam a importancia dos
cuidados paliativos (CP) na doenca de Huntington (DH). A gestédo dos sintomas é
feita através de intervencdes como antipsicéticos, antidepressivos, botox,
baclofeno, ansioliticos e hipnéticos, além do apoio emocional, planejamento
avancado de cuidados e assisténcia as familias. Sem tratamentos curativos
disponiveis, os CP sdo fundamentais para promover a dignidade e o bem-estar
dos pacientes, familiares e cuidadores. A capacitacdo dos profissionais de saude
para aplicar essa abordagem holistica € prioritéria, garantindo suporte de
qualidade. Investimentos continuos e pesquisas na &rea sdo essenciais para
melhorar a qualidade dos CP, que ainda sédo pouco utilizados.
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