1792

COMPORTAMENTO, COMPETENCIA SOCIAL
E QUALIDADE DE VIDA NA DOENCA DE HUNTINGTON

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

Caroline Stephanie da Silva ", Tamara Andrade Lindau®, Célia Maria Giacheti®

RESUMO

Objetivo: investigar o comportamento, a competéncia social e a qualidade de vida de individuos com
a Doenca de Huntington (DH), segundo opinido de seus cuidadores. Métodos: constituiram a casu-
istica 30 participantes, com faixa etaria de 33 a 79 anos, subdivididos em dois grupos: 15 do grupo
amostral (GA) diagnosticados previamente com Doenga de Huntington e 15 participantes do grupo
controle (GC), pareados quanto a faixa etaria, género e classificagdo socioecondmica. Para avaliagao
destes sujeitos foram aplicados, em seus cuidadores, o Inventario Comportamental Adult Behavior
Checklist e o Questionario de Qualidade de Vida WHOQOL-100. Resultados: na avaliagdo do com-
portamento e da competéncia social, os sujeitos do GA apresentaram diferenca estatisticamente
significante em relagdo ao GC, segundo opinido dos seus cuidadores, com escores elevados para
fatores internalizantes (ansiedade, depresséao, isolamento, queixas somaticas), totais de problemas
e outros, como problemas do pensamento, atengéo e hiperatividade. No questionario de qualidade
de vida, para sujeitos com a DH também se evidenciou diferenga estatisticamente significante em
relagcdo ao grupo controle, em todos os dominios (fisico, psicolégico, nivel de independéncia, rela-
¢Oes 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. Conclusao: sujeitos com
DH possuem um perfil comportamental, de competéncia social e qualidade de vida diferenciado e
com mais alteragdes, em relagdo ao GC, segundo os cuidadores . A Doenca de Huntington parece
ser responsavel pelo conjunto de alteragdes comportamentais, de competéncia social e de qualidade
de vida, relatado pelos cuidadores.

DESCRITORES: Doenca de Huntington; Comportamento; Comportamento Social; Qualidade de Vida

INTRODUCAO

A Doenga de Huntington (DH), descrita por
George Huntington, em 18723, é uma condigéo
neurodegenerativa, com heranga autossdmica
dominante, causada por uma expansao da repeticao
CAG no gene huntingtina, localizado no brago curto
do cromossomo 4 na regiao 16.3. O diagndstico
da doencga é realizado pela presenga de sintomas
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progressivos motores e cognitivos, historico familial
positivo e é confirmado pelo exame genético™. No
entanto, Henley e colaboradores (2009) apontaram
que alteragdes no volume cerebral e nas conexdes
neurais podem estar presentes antes do apareci-
mento dos sintomas®*.

A prevaléncia desta condicao esta estimada
em 1 por 10.000 ou 20.000 individuos, porém com
variagdes em diferentes regides e grupos étnicos?®.

O fendtipo da DH caracteriza-se por compro-
metimentos nas habilidades motoras (e.g.,
movimentos coréicos, alteragbes na marcha,
rigidez, entre outros), habilidades cognitivas (e.g.,
déficits na memodria visual, auditiva, verbal e
atencdo), alteragcbes comportamentais, psiquicas
e de linguagem'™®%. O declinio da linguagem oral,



em nivel receptivo e expressivo, pode ser desenca-
deado por dois fatores: degeneragéo neuroldgica e
alteragdo motora®’.

Questdes referentes as alteragdes comporta-
mentais descritas na DH parecem estar relacio-
nadas tanto ao declinio cognitivo progressivo
quanto as alteragbes psiquicas, das quais a
depressao, ansiedade, irritabilidade e apatia sao
as mais frequentes nestes sujeitos, quando compa-
rados com sujeitos saudaveis®’®. Em relagdo a
qualidade de vida, ha relatos de suicidio justificado
pela depressao e dependéncia fisica causada pelo
impacto dos sintomas nas atividades cotidianas™ 2.
Logo, a DH traz prejuizos a saude mental dos
pacientes, podendo ser observado sofrimento e
estresse emocional entre os familiares, durante
todo o curso da doenga ™4,

Embora a literatura apresente estudos sobre
0s aspectos comportamentais relacionados a DH,
ainda sdo escassos os trabalhos sobre o perfil
comportamental, de competéncia social e qualidade
de vida destes sujeitos 810121517,

Para tanto, o presente estudo teve como objetivo
investigar o comportamento, a competéncia social e
a qualidade de vida de individuos com a Doenga de
Huntington, segundo opinido de seus cuidadores.

METODOS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da UNESP - Marilia, sob o protocolo n°
0710/2013, e os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Participaram 30 sujeitos de ambos os géneros,
com idade cronolégica entre 33 e 79 anos. Os
participantes foram divididos em dois subgrupos:
grupo amostral (GA), constituido por 15 sujeitos
com diagnéstico da Doenca de Huntington; e grupo
controle (GC), constituido por 15 i sujeitos sem
diagnostico ou sintomas da doenca e histérico
familial negativo para a DH.

Como critério de inclusdo do GA, consideraram-
-se: diagnostico da Doenga de Huntington e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. J& como critério de exclusao, foram
considerados: diagndstico ndo confirmado da DH, a
comorbidade desta com outras afecgdes e sujeitos
que nao aceitaram participar do estudo.

Avaliagdo do Comportamento e da
competéncia social

Para investigar o comportamento e a compe-
téncia social (e.g., comportamento agressivo,
ansiedade/depressdo, problemas sociais, entre
outros), foi aplicado o Inventario Comportamental
constituido pelo Adult Behavior Checklist (ABCL)'®
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nos cuidadores (i.e., membros da familia ou n&o)
dos sujeitos com a DH.

Esse inventario € constituido por 126 itens que
listam uma série de comportamentos desejaveis ou
destrutivos em que o entrevistado deve marcar a
frequéncia com que estes comportamentos ocorrem.
Atribui-se a cada item/problema “zero” quando néo
é verdadeira ou ndo ocorre; “1”, se é as vezes
verdadeira ou ndo ocorre com frequéncia; e “2”, se
€ muito verdadeira ou ocorre frequentemente’®.

Os itens apresentados no ABCL compdem
14 escalas individuais que correspondem a
diferentes problemas de comportamento do
sujeito: (1) Internalizante - ansiedade, depressao,
ansiedade/depresséao, isolamento, queixas
somaticas, problemas somaticos, esquiva; (2)
Externalizante - comportamento agressivo, quebra
de regras, intrusivo; (3) Outros- comportamento
antissocial, problemas de pensamento, atengéo e
hiperatividade.

Avaliagao da Qualidade de Vida

O Questionario de Qualidade de Vida WHOQOL-
100" lista uma série de questdes referentes a visado
do familiar ou do cuidador sobre a qualidade de vidae
saude do individuo, e para cada uma delas o respon-
dente marca a frequéncia com que esses problemas
ocorrem. Para isso, o WHOQOL-100" avalia 6
dominios, constituidos por 24 subitens, sendo:
(1) Dominio 1 — fisico, constituido pelos subitens
“Dor e desconforto”, “Energia e fadiga” e “Sono e
repouso”; (2) Dominio 2 — psicolégico, constituido
pelos subitens “Sentimentos positivos”, “Pensar,
aprender, memoria e concentragao”, “Autoestima”,
“Imagem corporal e aparéncia” e “Sentimentos
negativos”; (3) Dominio 3 — nivel de independéncia,
constituido pelos subitens “Mobilidade”, “Atividades
da vida cotidiana”, “Dependéncia de medicagéo ou
de tratamentos” e “Capacidade de trabalho”; (4)
Dominio 4 — relagbes sociais “Relagdes pessoais”,
“Suporte (apoio) social” e “Atividade sexual”; (5)
Dominio 5 — ambiente, constituido pelos subitens
“Seguranca fisica e protecao”, “Ambiente no lar”,
“‘Recursos financeiros”, “Cuidados de saude e
sociais: disponibilidade e qualidade”, “Oportunidade
de adquirir novas informagbes e habilidades”,
“Participagdo em, e oportunidades de recreacao/
lazer’, “Ambiente fisico: poluicdo/ ruido/ transito/
clima” e “Transporte”; e (6) Dominio 6 - aspectos
espirituais/ religido/ crengas pessoais, constituido
pelos subitens “Espiritualidade/ religido/ crengas

pessoais”.

A Figura 1 apresenta as etapas de selecao da
amostra, segundo critérios de inclusdo e exclusao,
assim como os procedimentos de avaliagédo utili-
zados no presente estudo.
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Figura 1 — Etapas de selegdo da amostra e métodos de avaliagao utilizados.

ANALISE DOS DADOS

A analise de dados coletados pelo Inventario
de Comportamento foi realizada por meio do
Software Assessment Data Manager (ADM), que
€ o0 programa desenvolvido para analise deste
procedimento?.

Além desta analise, os dados coletados pelos
instrumentos foram submetidos a analise estatistica
descritiva e comparativa por meio do softwareSta-
tistical Package for Social Sciences (SPSS), em
sua versao 21.0.

RESULTADOS

Inventario Comportamental do Adult Behavior
Checklist (ABCL)

Os resultados obtidos pelo Inventario compor-
tamental ABCL foram analisados de acordo com
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0 escore obtido em cada uma das oito Escalas
Isoladas e, posteriormente, agrupadas em
Escalas Internalizantes, Externalizantes e Total de
Problemas.

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

Apds analise dos comportamentos isolados, foi
realizada a analise 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 relagédo a Escala Internalizante. Na
Figura 3 se observa o mesmo perfil em relagdo a
Escala Externalizante e na Figura 4, em relagao a
Escala de Total de Problemas.
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Tabela 1 — Comparagao dos resultados nas escalas comportamentais do ABCL nos grupos amostral
e comparativo, segundo opinido de seus cuidadores.

Escalas GA G (p)
Média DP Min. Max. Média DP Min. Max. P
Depress&o 66,33 6,02 53,00 74,00 5587 6,07 50,00 66,00 0,001
Desordens 6193 6,55 50,00 70,00 60,53 6,83 50,00 70,00 0,491
Ansiedade
Ans/Dep 62,67 4,59 50,00 68,00 5800 4,83 50,00 64,00 0,008
Problemas Isolamento 6513 6,88 5500 77,00 5567 7,97 50,00 70,00  0,002*
Internalizantes Esquiva 64,87 9,46 50,00 77,00 54,53 6,28 50,00 66,00 0,003
Queixas 60,87 7,05 50,00 79,00 52,93 415 5000 62,00  0,001*
somaticas
Problemas 59,07 6,50 50,00 77,00 5327 425 5000 62,00  0,008*
somaticos

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

Problemas Quebra de 59,07 10,26 50,00 81,00 54,93 5,42 50,00 69,00 0,705

Externalizantes regras
Intrusivo 5647 909 5000 7800 5733 577 5100 7300 0159
Pr‘f['f;mas 7000 11,71 5300 97,00 5673 547 5000 70,00  0,001*
Problemasdo g/ 47 4108 5000 8500 5267 482 5000 6400  0,001*
Total de pensamento
problemas Antissocial 59,07 1045 5000 8400 5660 591 5000 67,00 0770
Problemasde 7643 4580 5400 9400 5513 5,06 50,00 63,00  0,001*
atencao
Social 4227 1153 2600 5800 4920 822 3500 60,00 0,071
US Tabaco 5327 506 5000 6500 50,00 000 5000 50,00 0.017"
US. Alcool 50,00 000 5000 50,00 5060 232 5000 5900 0317
U.S.Drogas 50,00 000 50,00 50,00 50,00 000 50,00 50,00 0,999
TotalUsode 543 355 5000 5900 5033 129 5000 5500 0,061
substancias

Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo; DP= desvio padrdo; min= minimo; max = maximo; p-valor< 0,005 = esta-
tisticamente significante*; Ans/Dep = ansiedade/ depressao; problemas AD/H = atengéo / hiperatividade; US = uso de substancias.
Teste: Mann-Whitney
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Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo.

Figura 2 — Comparacgao dos resultados do ABCL, entre o grupo amostral e o grupo comparativo,
segundo os fatores internalizantes.
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Figura 3 — Comparagao dos resultados do ABCL, entre o grupo amostral e o grupo comparativo,
segundo os fatores externalizantes.
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Legenda: GA = grupo amostral; GC= grupo comparativo.

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

A Figura 5 apresenta a variagdo da média de apresenta gap menor quando comparada a do GA
pontuacdo considerando a idade como variavel (56 a 93 pontos). Logo, o avango da idade parece
determinante. Observa-se que o intervalo de nao ser determinante para questdes relacionadas
variagdo da pontuagdo do GC (47 a 63 pontos) ao comportamento.
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Figura 5 — Comparacao entre a média de pontuacao geral do grupo amostral e grupo comparativo
para a variavel idade no inventario comportamental ABCL.

Questionario WHOQOL A Tabela 2 apresenta os dados da comparagao

Nas respostas dos cuidadores ao questionario entre GA e GC para todos os subitens de classifi-

WHOQOL-100 pbde-se constatar que houve cagao que compdem o questionario de qualidade

diferenga na média de pontuagdo entre os grupos de vida, onde se verifica que apenas trés subitens

GA e GC em todos os dominios (Figura 6). nao apresentaram diferenca estatisticamente signi-
ficante na comparagéo entre os grupos.

WGA
I I |
0 I

DOM 1 DOM 2 DOM 3 DOM 4 DOM 5 DOM 6

MEDIA DE PONTUAGAQ
2 o o o

]

Legenda: GA: grupo amostral; GC: grupo controle; DOM 1: fisico; DOM 2: psicolégico; DOM 3: nivel de independéncia; DOM 4: rela-
¢oes sociais; DOM 5: ambiente; DOM 6: aspectos espirituais/ religido/ crengas pessoais.

Figura 6 — Distribuicao da média de pontuagao do grupo amostral e grupo comparativo, segundo os
dominios do questionario de qualidade de vida WHOQOL.
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Tabela 2 - Comparagéao dos subitens do questionario de qualidade de vida WHOQOL entre individuos
com e sem doenga de Huntington, segundo opinido de seus cuidadores.

GA GC

Subitens Média DP Min. Max.  Média DP Min. Max. )
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 Aparéncia 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*
Relagbes 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*
Seguranga Fisica 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 saude e social 13,80 3,53 6,00 20,00 14,33 1,68 12,00 17,00 0,833
O.A.lLH. 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 Fisico 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 padrdo; min= minimo; max = maximo; p= p-valor< 0,005 - estatistica-
mente significante*; Imagem Corp. e Aparéncia: Imagem Corporal e aparéncia; P.A.M.C.: Pensar, aprender, memoria e concentragao;
D.M.T.: Dependéncia de medicagao ou de tratamentos; O.A.l.H.: Oportunidade de adquirir novas informacgdes e habilidades; P.O.R.L.:
Participagdo em, e oportunidades de recreagao / lazer.

Teste: Mann-Whitney

Foi tracada a média de pontuacdo para a para o GA foi maior que para o GC. Neste aspecto
qualidade de vida em fungdo da idade, e como 0 aumento da idade nao foi determinante para o
resultado se observa que a variagdo da pontuagao aumento da pontuacéo (Figura 7).
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Figura 7 — Comparagao entre a média de pontuagao geral do grupo amostral e grupo comparativo

para a variavel idade no questionario WHOQOL.

DISCUSSAO

Com os dados obtidos por meio do Inventario
Comportamental, pdde-se verificar que o GA
quando comparado ao GC apresentou diferenca
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 alteragdes envolve nédo so o individuo,
mas também o meio em que ele esta inserido,
demonstrando, consequentemente, prejuizos em
sua relagao social'-'4.

Dentre as caracteristicas comportamentaisinves-
tigadas, ha grande ocorréncia de isolamento social,
esquiva, queixas somaticas, problemas somaticos
e sentimentos depressivos, sendo que este ultimo
€ um achado que pode ser observado também
em outros estudos e apontado como responsavel
pelo alto indice de suicidios em individuos com a
DH™2', Aansiedade também foi uma das alteragbes
frequentemente mencionadas pelos cuidadores,
sendo apontada pela literatura como principal causa
de problemas na relagao interpessoal de individuos
com a DH e seus cuidadores® 19222,

Alteragdes comportamentais, como a agres-
sividade (atitudes de oscilagbes de humor, irrita-
bilidade e ataques verbais ou fisicos a outras
pessoas) foi mencionada por 50% dos cuidadores
do presente estudo. Esses dados podem ser justi-
ficados, segundo a literatura, como um sintoma
neuropsiquiatrico, sem relagdo com déficits
cognitivos ou motores, e pode ter como preditor a
ansiedade 62325,

Em relagao aos dados encontrados no questio-
nario WHOQOL, destaca-se que nado ha pontos
de corte para os escores, portanto, quanto maior
a pontuagcdo melhor a qualidade de vida dos
sujeitos. De acordo com os resultados, constata-
-se que os sujeitos com DH, quando comparados
aos saudaveis, apresentaram escores inferiores em
todos os dominios e em ambito global. Estes dados
vao de encontro aos achados de estudos anteriores
que identificaram, neste aspecto, influéncias
negativas da doenca desde o inicio de suas manifes-
tagdes, segundo familiares/cuidadores'17:2¢,

Considerando os diferentes dominios da
avaliagdo da qualidade de vida, destaca-se que o
GA apresentou gap significante quando comparado
ao GC, mostrando que o nivel de dependéncia 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 presenca de alteragoes fisicas e a
incapacidade funcional do sujeito com a DH como
fatores de dependéncia, segundo a progressao da
doenca, atingindo, também, sua qualidade de vida.
Assim, sdo também responsaveis pela sobrecarga
de trabalho fisico e mental do familiar/cuidador '42°,

Diante dos dados expostos, pode-se sugerir
que a DH acarreta significativas alteragdes
comportamentais, na competéncia social e na
qualidade de vida dos sujeitos independentemente
da idade (Figuras 5 e 7), segundo informagdes
dos cuidadores. Ressalta-se que os dados encon-
trados corroboram os descritos em estudo com
sujeitos sintomaticos e em situagcado de risco de
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desenvolvimento da doenga, quando se observou
que a saude emocional e a participagao social sao
fatores importantes na qualidade de vida, citados
antes mesmo da saude fisica'".

CONCLUSAO

Sujeitos com DH possuem um perfil comporta-
mental, de competéncia social e de qualidade de
vida diferenciado e com mais altera¢des, segundo
seus cuidadores, em comparagdo com O grupo
controle. A Doenga de Huntington é limitante,
progressiva e parece ser responsavel pelo conjunto
de alteragdes comportamentais, sociais e de

qualidade de vida, segundo relato dos seus cuida-
dores. Estudos complementares e transversais
poderiam responder a importantes questdes sobre
0 impacto desta doenga, em relagdo ao avango
dos sintomas, no perfil comportamental, na compe-
téncia social e na qualidade de vida, segundo ponto
de vista do préprio sujeito com a DH.
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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.
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