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COMPORTAMENTO, COMPETÊNCIA SOCIAL  
E QUALIDADE DE VIDA NA DOENÇA DE HUNTINGTON

Behavior, social competence and quality  
of life in Huntington’s Disease

Caroline Stephanie da Silva (1), Tâmara Andrade Lindau(1), Célia Maria Giacheti(1)

RESUMO 

Objetivo: investigar o comportamento, a competência social e a qualidade de vida de indivíduos com 
a Doença de Huntington (DH), segundo opinião de seus cuidadores. Métodos: constituíram a casu-
ística 30 participantes, com faixa etária de 33 a 79 anos, subdivididos em dois grupos: 15 do grupo 
amostral (GA) diagnosticados previamente com Doença de Huntington e 15 participantes do grupo 
controle (GC), pareados quanto à faixa etária, gênero e classificação socioeconômica. Para avaliação 
destes sujeitos foram aplicados, em seus cuidadores, o Inventário Comportamental Adult Behavior 
Checklist e o Questionário de Qualidade de Vida WHOQOL-100. Resultados: na avaliação do com-
portamento e da competência social, os sujeitos do GA apresentaram diferença estatisticamente 
significante em relação ao GC, segundo opinião dos seus cuidadores, com escores elevados para 
fatores internalizantes (ansiedade, depressão, isolamento, queixas somáticas), totais de problemas 
e outros, como problemas do pensamento, atenção e hiperatividade. No questionário de qualidade 
de vida, para sujeitos com a DH também se evidenciou diferença estatisticamente significante em 
relação ao grupo controle, em todos os domínios (físico, psicológico, nível de independência, rela-
ções sociais, ambiente e aspectos religiosos) e na maioria dos subitens avaliados. O GA , apresentou 
média baixa de qualidade de vida, enquanto o GC apresentou média alta. Conclusão: sujeitos com 
DH possuem um perfil comportamental, de competência social e qualidade de vida diferenciado e 
com mais alterações, em relação ao GC, segundo os cuidadores . A Doença de Huntington parece 
ser responsável pelo conjunto de alterações comportamentais, de competência social e de qualidade 
de vida, relatado pelos cuidadores.
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progressivos motores e cognitivos, histórico familial 
positivo e é confirmado pelo exame genético1-3. No 
entanto, Henley e colaboradores (2009) apontaram 
que alterações no volume cerebral e nas conexões 
neurais podem estar presentes antes do apareci-
mento dos sintomas4.

A prevalência desta condição está estimada 
em 1 por 10.000 ou 20.000 indivíduos, porém com 
variações em diferentes regiões e grupos étnicos3. 

O fenótipo da DH caracteriza-se por compro-
metimentos nas habilidades motoras (e.g., 
movimentos coréicos, alterações na marcha, 
rigidez, entre outros), habilidades cognitivas (e.g., 
déficits na memória visual, auditiva, verbal e 
atenção), alterações comportamentais, psíquicas 
e de linguagem1-3,5. O declínio da linguagem oral, 

�� INTRODUÇÃO

A Doença de Huntington (DH), descrita por 
George Huntington, em 18721-3, é uma condição 
neurodegenerativa, com herança autossômica 
dominante, causada por uma expansão da repetição 
CAG no gene huntingtina, localizado no braço curto 
do cromossomo 4 na região 16.3. O diagnóstico 
da doença é realizado pela presença de sintomas 
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nos cuidadores (i.e., membros da família ou não) 
dos sujeitos com a DH. 

Esse inventário é constituído por 126 itens que 
listam uma série de comportamentos desejáveis ou 
destrutivos em que o entrevistado deve marcar a 
frequência com que estes comportamentos ocorrem. 
Atribui-se a cada item/problema “zero” quando não 
é verdadeira ou não ocorre; “1”, se é às vezes 
verdadeira ou não ocorre com frequência; e “2”, se 
é muito verdadeira ou ocorre frequentemente18. 

Os itens apresentados no ABCL compõem 
14 escalas individuais que correspondem a 
diferentes problemas de comportamento do 
sujeito: (1) Internalizante - ansiedade, depressão, 
ansiedade/depressão, isolamento, queixas 
somáticas, problemas somáticos, esquiva; (2) 
Externalizante - comportamento agressivo, quebra 
de regras, intrusivo; (3) Outros- comportamento 
antissocial, problemas de pensamento, atenção e 
hiperatividade. 

Avaliação da Qualidade de Vida 
O Questionário de Qualidade de Vida WHOQOL-

10019 lista uma série de questões referentes à visão 
do familiar ou do cuidador sobre a qualidade de vida e 
saúde do indivíduo, e para cada uma delas o respon-
dente marca a frequência com que esses problemas 
ocorrem. Para isso, o WHOQOL-10019 avalia 6 
domínios, constituídos por 24 subitens, sendo: 
(1) Domínio 1 – físico, constituído pelos subitens 
“Dor e desconforto”, “Energia e fadiga” e “Sono e 
repouso”; (2) Domínio 2 – psicológico, constituído 
pelos subitens “Sentimentos positivos”, “Pensar, 
aprender, memória e concentração”, “Autoestima”, 
“Imagem corporal e aparência” e “Sentimentos 
negativos”; (3) Domínio 3 – nível de independência, 
constituído pelos subitens “Mobilidade”, “Atividades 
da vida cotidiana”, “Dependência de medicação ou 
de tratamentos” e “Capacidade de trabalho”; (4) 
Domínio 4 – relações sociais “Relações pessoais”, 
“Suporte (apoio) social” e “Atividade sexual”; (5) 
Domínio 5 – ambiente, constituído pelos subitens 
“Segurança física e proteção”, “Ambiente no lar”, 
“Recursos financeiros”, “Cuidados de saúde e 
sociais: disponibilidade e qualidade”, “Oportunidade 
de adquirir novas informações e habilidades”, 
“Participação em, e oportunidades de recreação/ 
lazer”, “Ambiente físico: poluição/ ruído/ trânsito/ 
clima” e “Transporte”; e (6) Domínio 6 - aspectos 
espirituais/ religião/ crenças pessoais, constituído 
pelos subitens “Espiritualidade/ religião/ crenças 
pessoais”. 

A Figura 1 apresenta as etapas de seleção da 
amostra, segundo critérios de inclusão e exclusão, 
assim como os procedimentos de avaliação utili-
zados no presente estudo. 

em nível receptivo e expressivo, pode ser desenca-
deado por dois fatores:  degeneração neurológica e 
alteração motora6,7.

Questões referentes às alterações comporta-
mentais descritas na DH parecem estar relacio-
nadas tanto ao declínio cognitivo progressivo 
quanto às alterações psíquicas, das quais a 
depressão, ansiedade, irritabilidade e apatia são 
as mais frequentes nestes sujeitos, quando compa-
rados com sujeitos saudáveis8-10. Em relação à 
qualidade de vida, há relatos de suicídio justificado 
pela depressão e dependência física causada pelo 
impacto dos sintomas nas atividades cotidianas11,12. 
Logo, a DH traz prejuízos à saúde mental dos 
pacientes, podendo ser observado sofrimento e 
estresse emocional entre os familiares, durante 
todo o curso da doença13,14. 

Embora a literatura apresente estudos sobre 
os aspectos comportamentais relacionados à DH, 
ainda são escassos os trabalhos sobre o perfil 
comportamental, de competência social e qualidade 
de vida destes sujeitos 8,10,12,15-17. 

Para tanto, o presente estudo teve como objetivo 
investigar o comportamento, a competência social e 
a qualidade de vida de indivíduos com a Doença de 
Huntington, segundo opinião de seus cuidadores.

�� MÉTODOS

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa da UNESP - Marilia, sob o protocolo nº 
0710/2013, e os participantes assinaram o Termo 
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Participaram 30 sujeitos de ambos os gêneros, 
com idade cronológica entre 33 e 79 anos. Os 
participantes foram divididos em dois subgrupos: 
grupo amostral (GA), constituído por 15 sujeitos 
com diagnóstico da Doença de Huntington; e grupo 
controle (GC), constituído por 15 i sujeitos sem 
diagnóstico ou sintomas da doença e histórico 
familial negativo para a DH. 

Como critério de inclusão do GA, consideraram-
-se: diagnóstico da Doença de Huntington e 
assinatura do Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido. Já como critério de exclusão, foram 
considerados: diagnóstico não confirmado da DH, a 
comorbidade desta com outras afecções e sujeitos 
que não aceitaram participar do estudo. 

Avaliação do Comportamento e da 
competência social

Para investigar o comportamento e a compe-
tência social (e.g., comportamento agressivo, 
ansiedade/depressão, problemas sociais, entre 
outros), foi aplicado o Inventário Comportamental 
constituído pelo Adult Behavior Checklist (ABCL)18 
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o escore obtido em cada uma das oito Escalas 
Isoladas e, posteriormente, agrupadas em 
Escalas Internalizantes, Externalizantes e Total de 
Problemas. 

As atitudes que compõem tais escalas são 
apresentadas na Tabela 1 de forma isolada, onde 
se apresenta, também, a comparação entre GA e 
GC em todas as escalas do ABCL. 

Após análise dos comportamentos isolados, foi 
realizada a análise do conjunto de comportamentos 
para formar as escalas agrupadas. Na Figura 2 se 
demonstra o perfil de desempenho dos sujeitos do 
GA e GC em relação à Escala Internalizante. Na 
Figura 3 se observa o mesmo perfil em relação à 
Escala Externalizante e na Figura 4, em relação à 
Escala de Total de Problemas.

�� ANÁLISE DOS DADOS 

A análise de dados coletados pelo Inventário 
de Comportamento foi realizada por meio do 
Software Assessment Data Manager (ADM), que 
é o programa desenvolvido para análise deste 
procedimento20.

Além desta análise, os dados coletados pelos 
instrumentos foram submetidos à análise estatística 
descritiva e comparativa por meio do softwareSta-
tistical Package for Social Sciences (SPSS), em 
sua versão 21.0.

�� RESULTADOS

Inventário Comportamental do Adult Behavior 
Checklist (ABCL)

Os resultados obtidos pelo Inventário compor-
tamental ABCL foram analisados de acordo com 

Legenda: C. Leve: comprometimento leve; C. Moderado: comprometimento moderado; ABCL: questionário de avaliação 
comportamental.

Figura 1 – Etapas de seleção da amostra e métodos de avaliação utilizados.
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Tabela 1 – Comparação dos resultados nas escalas comportamentais do ABCL nos grupos amostral 
e comparativo, segundo opinião de seus cuidadores.

Escalas
GA GC

 (p)
Média DP Mín. Máx. Média DP Mín. Máx.

Problemas
Internalizantes

Depressão 66,33 6,02 53,00 74,00 55,87 6,07 50,00 66,00 0,001*
Desordens 
Ansiedade 61,93 6,55 50,00 70,00 60,53 6,83 50,00 70,00 0,491

Ans/Dep 62,67 4,59 50,00 68,00 58,00 4,83 50,00 64,00 0,008*
Isolamento 65,13 6,88 55,00 77,00 55,67 7,97 50,00 70,00 0,002*

Esquiva 64,87 9,46 50,00 77,00 54,53 6,28 50,00 66,00 0,003*
Queixas 

somáticas 60,87 7,05 50,00 79,00 52,93 4,15 50,00 62,00 0,001*

Problemas 
somáticos 59,07 6,50 50,00 77,00 53,27 4,25 50,00 62,00 0,008*

Problemas
Externalizantes

Agressividade 63,47 11,54 50,00 94,00 59,27 6,31 50,00 70,00 0,406
Quebra de 

regras 59,07 10,26 50,00 81,00 54,93 5,42 50,00 69,00 0,705

Intrusivo 56,47 9,09 50,00 78,00 57,33 5,77 51,00 73,00 0,159

Total de
problemas

Problemas 
AD/H 70,00 11,71 53,00 97,00 56,73 5,47 50,00 70,00 0,001*

Problemas do 
pensamento 64,87 11,08 50,00 85,00 52,67 4,82 50,00 64,00 0,001*

Antissocial 59,07 10,45 50,00 84,00 56,60 5,91 50,00 67,00 0,770
Problemas de 

atenção 70,33 10,80 54,00 94,00 55,13 5,06 50,00 63,00 0,001*

Social 42,27 11,53 26,00 58,00 49,20 8,22 35,00 60,00 0,071
U.S. Tabaco 53,27 5,06 50,00 65,00 50,00 0,00 50,00 50,00 0,017*
U.S. Álcool 50,00 0,00 50,00 50,00 50,60 2,32 50,00 59,00 0,317

U. S. Drogas 50,00 0,00 50,00 50,00 50,00 0,00 50,00 50,00 0,999
Total Uso de 
substâncias 52,13 3,25 50,00 59,00 50,33 1,29 50,00 55,00 0,061

Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo; DP= desvio padrão; mín= mínimo; máx = máximo; p-valor< 0,005 = esta-
tisticamente significante*; Ans/Dep = ansiedade/ depressão; problemas AD/H = atenção / hiperatividade; US = uso de substâncias. 
Teste: Mann-Whitney

Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo.

Figura 2 – Comparação dos resultados do ABCL, entre o grupo amostral e o grupo comparativo, 
segundo os fatores internalizantes.
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Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo.

Figura 3 – Comparação dos resultados do ABCL, entre o grupo amostral e o grupo comparativo, 
segundo os fatores externalizantes.

Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo.

Figura 4 – Comparação dos resultados do ABCL, entre o grupo amostral e o grupo comparativo, 
segundo o total de problemas.

A Figura 5 apresenta a variação da média de 
pontuação considerando a idade como variável 
determinante. Observa-se que o intervalo de 
variação da pontuação do GC (47 à 63 pontos) 

apresenta gap menor quando comparada à do GA 
(56 à 93 pontos). Logo, o avanço da idade parece 
não ser determinante para questões relacionadas 
ao comportamento.
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A Tabela 2 apresenta os dados da comparação 
entre GA e GC para todos os subitens de classifi-
cação que compõem o questionário de qualidade 
de vida, onde se verifica que apenas três subitens 
não apresentaram diferença estatisticamente signi-
ficante na comparação entre os grupos.

Questionário WHOQOL 
Nas respostas dos cuidadores ao questionário 

WHOQOL-100 pôde-se constatar que houve 
diferença na média de pontuação entre os grupos 
GA e GC em todos os domínios (Figura 6). 

Figura 5 – Comparação entre a média de pontuação geral do grupo amostral e grupo comparativo 
para a variável idade no inventário comportamental ABCL.

Legenda: GA: grupo amostral; GC: grupo controle; DOM 1: físico; DOM 2: psicológico; DOM 3: nível de independência; DOM 4: rela-
ções sociais; DOM 5: ambiente; DOM 6: aspectos espirituais/ religião/ crenças pessoais.

Figura 6 – Distribuição da média de pontuação do grupo amostral e grupo comparativo, segundo os 
domínios do questionário de qualidade de vida WHOQOL. 
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Tabela 2 – Comparação dos subitens do questionário de qualidade de vida WHOQOL entre indivíduos 
com e sem doença de Huntington, segundo opinião de seus cuidadores.

Subitens
GA GC

 (p)
Média DP Mín. Máx. Média DP Mín. Máx.

Dor e Desconforto 12,53 3,70 6,00 17,00 8,13 2,23 6,00 14,00 0,002*
Energia e Fadiga 11,53 2,59 8,00 16,00 16,27 1,75 12,00 18,00 0,001*
Sono e Repouso 12,53 3,68 7,00 19,00 16,27 2,31 12,00 20,00 0,006*
Sentimentos Positivos 11,93 1,83 8,00 15,00 17,33 1,29 16,00 20,00 0,001*
P.A.M.C. 9,87 2,45 5,00 13,00 17,00 1,51 15,00 20,00 0,001*
Auto-estima 10,53 3,14 5,00 16,00 17,80 1,21 16,00 20,00 0,001*
Imagem Corp. e Aparência 12,13 4,03 6,00 19,00 17,20 1,82 14,00 20,00 0,001*
Sentimentos Negativos 11,00 2,65 6,00 17,00 7,07 1,44 5,00 10,00 0,001*
Mobilidade 11,87 3,46 6,00 19,00 19,47 0,92 18,00 20,00 0,001*
Atividades Cotidianas 9,27 2,84 6,00 16,00 18,27 1,03 17,00 20,00 0,001*
D.M.T. 15,67 4,12 7,00 20,00 6,00 1,51 4,00 9,00 0,001*
Capacidade de trabalho 7,00 3,14 4,00 13,00 18,47 1,60 16,00 20,00 0,001*
Relações Pessoais 13,60 3,00 6,00 18,00 16,80 1,21 15,00 19,00 0,001*
Suporte Social 13,13 3,76 4,00 20,00 15,73 1,22 14,00 18,00 0,010*
Atividade Sexual 8,00 1,81 6,00 13,00 17,93 1,53 16,00 20,00 <0,001*
Segurança Física 12,73 1,83 10,00 17,00 12,53 1,13 11,00 14,00 0,914
Ambiente no lar 15,00 1,89 11,00 19,00 17,20 1,86 14,00 20,00 0,006*
Recursos Financeiros 11,87 3,16 7,00 16,00 15,33 1,92 12,00 20,00 0,006*
Cuidados de saúde e social 13,80 3,53 6,00 20,00 14,33 1,68 12,00 17,00 0,833
O.A.I.H. 10,27 1,83 8,00 13,00 17,07 1,49 15,00 20,00 < 0,001*
P.O.R.L. 9,67 1,99 7,00 13,00 14,27 1,62 11,00 17,00 < 0,001*
Ambiente Físico 12,73 2,46 6,00 15,00 12,27 0,96 11,00 14,00 0,202
Transporte 15,00 2,42 12,00 20,00 17,07 1,67 14,00 20,00 0,015*
Espiritualidade 12,47 3,16 7,00 17,00 17,73 1,49 15,00 20,00 < 0,001*
Qualidade de vida 12,60 2,75 8,00 17,00 17,00 1,36 16,00 20,00 < 0,001*

Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo controle; DP= desvio padrão; mín= mínimo; máx = máximo; p= p-valor< 0,005 - estatistica-
mente significante*; Imagem Corp. e Aparência: Imagem Corporal e aparência; P.A.M.C.: Pensar, aprender, memória e concentração; 
D.M.T.: Dependência de medicação ou de tratamentos; O.A.I.H.: Oportunidade de adquirir novas informações e habilidades; P.O.R.L.: 
Participação em, e oportunidades de recreação / lazer.
Teste: Mann-Whitney

para o GA foi maior que para o GC. Neste aspecto 
o aumento da idade não foi determinante para o 
aumento da pontuação (Figura 7).

Foi traçada a média de pontuação para a 
qualidade de vida em função da idade, e como 
resultado se observa que a variação da pontuação 
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Figura 7 – Comparação entre a média de pontuação geral do grupo amostral e grupo comparativo 
para a variável idade no questionário WHOQOL.

�� DISCUSSÃO

Com os dados obtidos por meio do Inventário 
Comportamental, pôde-se verificar que o GA 
quando comparado ao GC apresentou diferença 
estatisticamente relevante nos fatores internali-
zantes (Tabela 1; Figura 2) e no total de problemas 
(Tabela 1; Figura 4), sugerindo que o perfil compor-
tamental com alterações envolve não só o indivíduo, 
mas também o meio em que ele está inserido, 
demonstrando, consequentemente, prejuízos em 
sua relação social11-14.

Dentre as características comportamentais inves-
tigadas, há grande ocorrência de isolamento social, 
esquiva, queixas somáticas, problemas somáticos 
e sentimentos depressivos, sendo que este último 
é um achado que pode ser observado também 
em outros estudos e apontado como responsável 
pelo alto índice de suicídios em indivíduos com a 
DH15,21. A ansiedade também foi uma das alterações 
frequentemente mencionadas pelos cuidadores, 
sendo apontada pela literatura como principal causa 
de problemas na relação interpessoal de indivíduos 
com a DH e seus cuidadores9,15,22,23. 

Alterações comportamentais, como a agres-
sividade (atitudes de oscilações de humor, irrita-
bilidade e ataques verbais ou físicos a outras 
pessoas) foi mencionada por 50% dos cuidadores 
do presente estudo. Esses dados podem ser justi-
ficados, segundo a literatura, como um sintoma 
neuropsiquiátrico, sem relação com déficits 
cognitivos ou motores, e pode ter como preditor a 
ansiedade 16,23-25. 

Em relação aos dados encontrados no questio-
nário WHOQOL, destaca-se que não há pontos 
de corte para os escores, portanto, quanto maior 
a pontuação melhor a qualidade de vida dos 
sujeitos. De acordo com os resultados, constata-
-se que os sujeitos com DH, quando comparados 
aos saudáveis, apresentaram escores inferiores em 
todos os domínios e em âmbito global. Estes dados 
vão de encontro aos achados de estudos anteriores 
que identificaram, neste aspecto, influências 
negativas da doença desde o início de suas manifes-
tações, segundo familiares/cuidadores14,17,26.

Considerando os diferentes domínios da 
avaliação da qualidade de vida, destaca-se que o 
GA apresentou gap significante quando comparado 
ao GC, mostrando que o nível de dependência pode 
ser apontado como   um dos fatores que impactam 
negativamente a qualidade de vida. Os achados 
deste estudo confirmam os achados da literatura, 
que registram a presença de alterações físicas e a 
incapacidade funcional do sujeito com a DH como 
fatores de dependência, segundo a progressão da 
doença, atingindo, também, sua qualidade de vida. 
Assim, são também responsáveis pela sobrecarga 
de trabalho físico e mental do familiar/cuidador 14,26.

Diante dos dados expostos, pode-se sugerir 
que a DH acarreta significativas alterações 
comportamentais, na competência social e na 
qualidade de vida dos sujeitos independentemente 
da idade (Figuras 5 e 7), segundo informações 
dos cuidadores. Ressalta-se que os dados encon-
trados corroboram os descritos em estudo com 
sujeitos sintomáticos e em situação de risco de 



1800  Silva CS, Lindau TA, Giacheti CM

Rev. CEFAC. 2015 Nov-Dez; 17(6):1792-1801

qualidade de vida, segundo relato dos seus cuida-
dores. Estudos complementares e transversais 
poderiam responder a importantes questões sobre 
o impacto desta doença, em relação ao avanço 
dos sintomas, no perfil comportamental, na compe-
tência social e na qualidade de vida, segundo ponto 
de vista do próprio sujeito com a DH.
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desenvolvimento da doença, quando se observou 
que a saúde emocional e a participação social são 
fatores importantes na qualidade de vida, citados 
antes mesmo da saúde física17.

�� CONCLUSÃO

Sujeitos com DH possuem um perfil comporta-
mental, de competência social e de qualidade de 
vida diferenciado e com mais alterações, segundo 
seus cuidadores, em comparação com o grupo 
controle. A Doença de Huntington é limitante, 
progressiva e parece ser responsável pelo conjunto 
de alterações comportamentais, sociais e de 

ABSTRACT

Purpose: to investigate the behavior, the social competence and the quality of life of subjects with 
Huntington Disease (HD). Methods: the sample was constituted of 30 participants, from 33 to 79 
years old, divided in two groups: 15 participants in the experimental group (EG), who were previously 
diagnosed with Huntington Disease and 15 participants in the control group (CG), equally paired 
according to age and education. The Behavioral Inventory, constituted by the Adult Behavior Checklist 
and the Quality of Life Questionnaire WHOQOL – 100 were used to assess the caregivers. Results: 
the Behavioral Inventory showed statistically significant differences for the EG when compared to the 
CG, with high scores for internalized factors (anxiety, depression, isolation, somatic complaints), total 
problems and other problems as thinking, attention and hyperactivity, according to their caregivers 
opinion. In the Quality of Life Questionnaire the EG presented statistically significant differences when 
compared to the CG, in all areas (physical, psychological, level of independence, social relationships, 
environment and religious aspects). In most of the assessed aspects EG presented low average of 
quality of life, while the CG presented high average. Conclusion: subjects with HD present behavioral, 
social competence and quality of life differentiated and altered profile, according to their caregivers, 
when compared to CG. HD is a limiting, progressive disease that seems to be responsible for the set 
of behavioral, social competence and quality of life changes reported by their caregivers.

KEYWORDS: Huntington Disease; Behavior; Social Behavior; Quality of Life
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