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Resumo

Introducdo. A narcolepsia € uma doenga neuroldgica cronica, subdiagnosticada e pouco
conhecida. Sua origem ainda é pouco estudada, mas sabe-se que ela ocorre devido a baixos
niveis de hipocretina. Objetivos. Conhecer as praticas que melhoram a qualidade de vida dos
narcolépticos, assim como sua expectativa de vida; bem como as caracteristicas de salde e a
etiologia desta doenca. Método. Revisdo de literatura das bases de dados Google, LILACS,
MEDLINE e livros nos idiomas inglés e portugués. Resultados e Conclusdo. A narcolepsia
guando nao tratada proporciona baixa qualidade de vida. Entretanto, medicamentos,
psicoterapia e higiene do sono proporcionam melhora significativa na qualidade de vida desses
pacientes.
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Abstract

Introduction. Narcolepsy is a chronic, underdiagnosed and poorly understood neurological
disease. Its origin is still poorly studied, but it is known that it occurs due to low levels of
hypocretin. Objective. To understand the practices that improve the quality of life of
narcoleptics, as well as their life expectancy; as well as the health characteristics and etiology
of this disease. Method. Literature review of Google, LILACS, MEDLINE databases and books
in English and Portuguese. Results and Conclusion. Narcolepsy, when untreated, causes a
low quality of life. However, medication, psychotherapy and sleep hygiene provide significant
improvements in the quality of life of these patients.
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Resumen

Introduccion. La narcolepsia es una enfermedad neuroldgica crdonica, infradiagnosticada y
poco comprendida. Su origen aun esta poco estudiado, pero se sabe que se produce debido a
niveles bajos de hipocretina. Objetivo. Comprender las practicas que mejoran la calidad de
vida de los narcolépticos, asi como su esperanza de vida; asi como las caracteristicas de salud
y la etiologia de esta enfermedad. Método. Revision de literatura en bases de datos Google,
LILACS, MEDLINE vy libros en inglés y portugués. Resultados y conclusion. La narcolepsia,
sin tratamiento, provoca una baja calidad de vida. Sin embargo, la medicacidn, la psicoterapia
y la higiene del suefio mejoran significativamente la calidad de vida de estos pacientes.
Palabras clave. Narcolepsia; calidad de vida de los narcolépticos; somnolencia diurna
excesiva
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INTRODUCAO

A narcolepsia € uma doenca neuroldgica cronica,
pertencente a classe do grupo de sono REM, caracterizada
majoritariamente por sonoléncia diurna excessiva subita e
incontroldvel, movimento rapido dos olhos e cataplexial. E
uma patologia de diagnodstico dificil, durando em média de
10 a 15 anos para a efetivagdo do mesmo. Este disturbio é
mais frequente em adolescentes e em pessoas a partir dos
50 anos, uma vez que 0s sintomas se iniciam ocorre a
cronicidade da doenca. Estima-se que, em média, 3 milhdes
de pessoas vivam com esta doenca. Entretanto, este
disturbio do sono é subdiagnosticado uma vez que ocorre o
preconceito da busca por neurologistas e psiquiatras,
pensando que esses servem apenas para cuidar de pacientes
com transtornos mentais?.

Assim sendo, este estudo motivou-se pela escassez de
artigos cientificos sobre este assunto, pelo déficit de
conhecimento sobre esta doenca e pela baixa qualidade de
vida que os portadores desta doenca apresentam. Desta
forma, os objetivos do presente estudo sao: conhecer as
praticas que melhoram a qualidade de vida dos
narcolépticos, melhorando sua expectativa de vida; bem
como as caracteristicas de salde destes pacientes e a
etiologia desta doenca.

Sua origem pode ser genética ou complementarmente
autoimune, devido a destruicdo das células produtoras de
hipocretina (também conhecida como orexina), que sao

responsaveis pela manutencao do ciclo de sono-vigilia,
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alimentacao, equilibrio das energias, controle das emocoes e
do sistema de recompensal3. Ainda pode ter origem
multifatorial: traumatismos cranianos, fatores ambientais,
infeccdes e um risco aumentado foi observado naqueles que
receberam a vacina H1IN1 de 2009, gerando a hipotese da
destruicdo da hipocretina pelas células T CD4+ apos a
vacinagao*. A vacina de H1IN1 de 2009 promoveu uma
inflamagao no hipotdlamo e consequentemente, na
destruicao das células produtoras de hipocretina onde essas
células sao produzidas®*>.

Embora alguns estudos nao tenham relato do uso de
vacina em seus pacientes*®, os mesmos sugerem a interacao
genética e autoimune, pessoas com o antigeno HLA-
DQB1*0602 produzem linfécitos TCD4+ que inflamam a
hipdfise, dificultando assim a producao de hipocretina.

Atualmente, devido ao estilo de vida da sociedade a
sonoléncia diurna excessiva se transformou em um problema
de saude publica. E ela pode ser desenvolvida por diversos
fatores, dentre eles a narcolepsia. Sugere-se que a
sonoléncia diurna excessiva atue como fator de risco para
outras patologias, como sindrome da apneia do sono,
doencas do aparelho cardiovascular, doencas
neurodegenerativas e doencas psiquiatricas’, além do fato
de apresentar repercussdes sociais, pessoais, familiares e
prejuizos para a saude fisica e mental! 8.

Os principais sintomas desta doenca sdo: sonoléncia
diurna excessiva, ataques de sono recorrente de curta

duracdo - que ocorrem em pé€, durante as refeicoes,
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conversas entre amigos, no transporte publico e até mesmo
dirigindo - despertares recorrentes durante o sono noturno
— devido a pesadelos, sonhos vividos e intensos e sindrome
das pernas inquietas - comportamentos automaticos,
cataplexia, paralisia do sono, alucinacdes hipnagogicas ou
hipnopompicas, cefaleia ou enxaqueca, depressao,
ansiedade, distUrbios autondomicos, dificuldade de
concentracao e memoria e obesidadel ?®,

Os critérios basicos para o diagndstico sdao cochilos
recorrentes, quase diarios por pelo menos trés meses,
sonoléncia diurna excessiva, cataplexia, afericdo com
observacao de reducao da quantidade de hipocretina
presente no liquor, polissonografia e/ou teste de multiplas
laténcias do sono com reducgao da laténcia do sono, reducao
da laténcia do sono REM e tipagem genética do alelo HLA-
DQB1*0602 caracteristica para a narcolepsial. Ela pode ser
classificada em dois tipos: tipo 1 e tipo 2, sendo a tipo 2 mais
branda, na qual ndo ocorre reducao dos niveis de hipocretina
nem cataplexia?.

O tratamento da narcolepsia visa melhorar a qualidade
de vida desses pacientes e diminuir o risco de acidentes que
eles apresentam, uma vez que a doenga ndo tem cura. Varios
medicamentos sao utilizados para o tratamento da
narcolepsia, dentre eles estao o0s agonistas da orexina
(hipocretina), metilfenidato, modafilina e antidepressivos
(como fluoxetina amitriptilina paroxetina, escitalopram,

citalopram, venlafaxina, entre outros)?-3.
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METODO

Trata-se de uma revisao de literatura, realizada com
pesquisas nas bases de dados Google, LILACS e MEDLINE,
nos idiomas inglés e portugués, dos ultimos cinco anos,
durante trés meses (de marco a maio).

Foram utilizados como critério de inclusao artigos em
portugués e inglés que contemplassem a descricdo da salde
dos narcolépticos, etiologia, fatores desencadeantes da
narcolepsia e fatores que proporcionam a melhora da
qualidade de vida destes pacientes. Foram utilizados os
seguintes descritores na Biblioteca Virtual em Salde e no
Google: narcolepsia e qualidade de vida dos narcolépticos.

Foram excluidos artigos fora do idioma inglés e
portugués, que foram publicados ha mais de cinco anos e
que abordassem a narcolepsia correlacionada com outras
doencas.

Devido ao fato de o presente estudo nao realizar
entrevistas com seres humanos, mas sim apenas fontes
bibliograficas citadas publicamente em base de dados, nao
foi necesséaria a aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa.

A maioria dos estudos encontrados contemplou apenas
a melhora da qualidade de vida através de medicamentos e
psicologia. Poucos foram os que abordaram a higiene do

sono como fator de melhora de progndstico.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Devido ao desconhecimento da doenca e a persisténcia
de comentarios alheios de que os narcolépticos sao pessoas
preguicosas, eles acabam acreditando neste fato, e, ocorre
um retardo na busca da investigacao dos ataques de sono
recorrentes de curta duracao®. Quanto maior a demora pela
busca de um especialista e consequente tratamento, pior
pode se tornar a qualidade de vida dos narcolépticos, visto
que a doencga ndo tem cura e causa inUmeros acidentes,
desconfortos e constrangimentos.

Com o objetivo de chamar atencao para esta patologia
foi criado o dia 18 de marco como o Dia Mundial do Sono. No
Hospital Pedro Ernesto, no Rio de Janeiro - Brasil, foi criado
o0 primeiro e Unico ambulatdrio de Narcolepsia do estado.
Parte de uma boa qualidade de vida requer uma boa
qualidade de sono, ja que esta promove a eliminacao de
todas as toxinas promovidas durante o estado de alerta,
prevenindo assim doencas psiquicas, cardiacas e cancer'?, A
falta de conhecimento sobre a doenca pode prejudicar
também no diagndstico, retardando sua identificacdo deste
e a melhora do paciente.

Em um estudo, diferentes ferramentas foram utilizadas
para avaliar a qualidade de vida dos pacientes narcolépticos.
Verificou-se que as muitas comorbidades comuns a doencga,
além do desempenho fisico, do desenvolvimento emocional
e da disposicao de energia foram as areas mais afetadas,
corroborando para o impacto negativo da narcolepsia na

qualidade de vida'l. E a percepcao da qualidade de vida dos
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pacientes brasileiros apresentou reducdao nas areas
psicoldégica, social e em todos os aspectos fisicos em
comparagao aos grupos de controle. Entretanto, ja o uso de
psicoestimulantes promoveu um aumento na qualidade de
vida dos narcolépticos®!.

Além disso, os pacientes com narcolepsia apresentam
maior  predisposicdo a prevaléncia de doencgas
cardiovasculares, obesidade, depressao, dor,
hipercolesterolemia, hipertensao e predisposicao ao
desenvolvimento de doencas neurodegenerativasi-ii,

57% dos pacientes com narcolepsia apresentam
depressao e 53% apresentam transtorno de ansiedade. Isso
aliado ao estigma social que sofrem devido a falta de
pontualidade, muitas vezes sao vistos como preguicosos e
irresponsaveis!?. Por isso é de suma importadncia o apoio
familiar, social e laboral, para evitar o efeito nocivo que esta
doenca desempenha nesses individuos perante a sociedade
e para que os mesmos realizem adesao ao tratamento nao
medicamentoso e farmacoldgico!3.

Salienta-se que estes pacientes nao devem ser
submetidos ao isolamento social devido a alteragao do ciclo
circadiano que pode ser desenvolvida em razao desse'4.

Quando ocorre a resisténcia na terapia
psicofarmacoldégica € interessante uma investigacao
psicolédgica e um reforco psicoeducacional sobre sua
condicdo clinica, uma vez que muitos podem desenvolver
crencas limitantes. Vale ressaltar que de fato, devido a sua

sonoléncia excessiva e incontrolavel, algumas atividades se
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tornam altamente perigosas devendo ser evitadas, como
cozinhar, dirigir, operar maquinas pesadas e cortantes, entre
outras?s.

Apesar de ocorrer uma importante reducao na
qualidade de vida dos pacientes com narcolepsia, a
expectativa de vida deles ndao é reduzida, desde que eles
apresentem um tratamento continuo de sua doenca'®. Os
narcolépticos apresentam uma taxa de mortalidade 1,5
vezes maior que a de uma populacao normal, mas este
motivo € desconhecido!®. Pode-se inferir que a maior
mortalidade ocorra devido ao maior indice de acidentes
apresentados por esta populacdago ou devido a maior
incidéncia de comorbidades previamente citadas.

Com relagdo a terapia nao farmacoldgicas, pode-se
citar: a terapia cognitivo comportamental; a programacao de
dois cochilos diurnos, por volta das 13h ou 14h; e as praticas
de higiene do sono, que incluem: evitar exercicios fisicos
durante a noite, evitar atividades mentais de grande
concentracao no horario de dormir, evitar a ingestao de
produtos estimulantes perto do horario de dormir, local de
sono apropriado e manter um hordrio de sono regular e
adequado?6,

Entende-se entao que os narcolépticos apresentam
baixa qualidade de vida nao apenas devido ao seu baixo
padrao de sono noturno, mas também pelos atagues de sono
recorrentes subitos e incontrolaveis em momentos
inapropriados e pelas comorbidades apresentadas que

aparecem em fungao disso tudo.
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CONCLUSAO

A narcolepsia, uma doenca considerada relativamente
rara e sem cura, apresenta um dificil e longo diagndstico nao
s6 pelo estigma social do proprio paciente, mas pelo de
outras pessoas também. Ela é caracterizada por uma
sonoléncia diurna excessiva subita e incontrolavel e
movimento rapido dos olhos e cataplexia.

Acredita-se que a narcolepsia pode ter origem
autoimune, genética e até mesmo infecciosas, que destroem
as células produtoras de hipocretina, no hipotalamo,
alterando assim o ciclo de sono-vigilia. Ha relatos de que os
individuos que receberam a vacina H1IN1 de 2009
apresentam maior predisposicao para o desenvolvimento da
doenca.

As patologias encontradas em narcolépticos pioram o
progndstico de sua qualidade de vida. Desta forma, denota-
se a importancia do apoio social, laboral e familiar, a fim de
gue o paciente tenha uma adesao continua e eficaz em todas
as suas formas de tratamento.

O tratamento conservador da doenca baseia-se em
medicacdes psicoestimulantes e psicoterapia, e praticas que
abordam a higiene do sono. As orientacdes dadas a esses
pacientes devem ser seguidas a risca, visando diminuir o
nUmero de acidentes e mortes. Entretanto, a higiene do sono
foi muito pouco encontrada em artigos como forma de
melhora da qualidade de vida dos pacientes narcolépticos.
Da mesma forma, poucos foram os estudos brasileiros

encontrados sobre o assunto.
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Conclui-se entao que mais estudos nesta area sdo de
extrema valia, a fim de minimizar o tempo de diagndstico e
divulgar a doenca. Além de que é importante enfatizar que a
higiene do sono é bastante eficaz como forma de melhora da

qualidade de vida destes pacientes e tratamento.
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