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RESUMO 

 

Objetivo: Realizar uma revisão integrativa para verificar sobre a qualidade de vida de pais 

e cuidadores de individuos com doenças neuromusculares. Métodos: Foi realizado um 

estudo qualitativo do tipo revisão integrativo da literatura, buscando responder a pergunta 

norteadora: Ser cuidador de um indivíduo com doença neuromuscular pode afetar sua 

qualidade de vida?. A busca foi conduzida nas bases de dados United States National 

Library of Medicine, Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde, Índice 

Bibliográfico Español en Ciencias de la Salud e Scientific Electronic Library Online, com 

os seguintes Descritores em Ciências da Saúde: Quality of Life AND Caregivers AND 

Neuromuscular Diseases, Quality of Life AND Parents AND Neuromuscular Diseases. A 

busca foi conduzida, sem filtro de data ou língua. Foram incluídos artigos publicados em 

português, inglês e espanhol, e que utilizaram, alguma forma para avaliar a Qualidade de 

vida desses individuos, como o questionário WHOQOL-BREFF e o SF-36. Foram 

excluídos artigos de revisão da literatura, monografias, dissertações, teses, estudos sobre 

outros tipos de assunstos, como a qualidade de vida de pacientes com doenças 

neuromusculares ou outras doenças. Resultados: foram encontrados 733 artigos 

vinculados à combinação dos descritores, sendo que após a aplicação dos critérios de 

elegibilidade, foram incluídos no presente estudo 5 artigos. Conclusão: conclui-se que os 

cuidadores e pais das crianças e adolescentes com doenças neuromusculares sofrem 

bastante impacto em suas vidas, pois elas precisam disponibilizar tempo e recursos para 

ajudá-las, prinipalmente no domínio físico, psicológico, relações social e saúde mental. 

Contudo, uma qualidade de vida melhor para esses individuos, pode trazer melhoras ainda 

mais significativas aos pacientes, pois eles podem se sentir mais dispostos. 

 

Palavras-chave: Doenças Neuromusculares; Qualidade de Vida; Pais e cuidadores. 
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ABSTRACT 

 

Objective: to carry out an integrative review to verify the quality of life of parents and 

caregivers of children and adolescents with neuromuscular diseases. Methods: A 

qualitative study of the integrative literature review type was carried out, seeking to answer 

the guiding question: Can being a caregiver of an individual with neuromuscular disease 

affect their quality of life?. The search was conducted in the databases United States 

National Library of Medicine, Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences, 

Bibliographic Index Español en Ciencias de la Salud and Scientific Electronic Library 

Online, with the following Descriptors in Health Sciences: Quality of Life AND Caregivers 

AND Neuromuscular Diseases, Quality of Life AND Parents AND Neuromuscular 

Diseases. The search was conducted without date or language filter. Articles published in 

Portuguese, English and Spanish were included, and that used some form to assess the 

quality of life of these individuals, such as the WHOQOL-BREFF questionnaire and the SF-

36. Literature review articles, monographs, dissertations, theses, studies on other types of 

subjects, such as the quality of life of patients with neuromuscular diseases or other 

diseases, were excluded. Results: 733 articles were found linked to the combination of 

descriptors, and after applying the eligibility criteria, 5 articles were included in this study. 

Conclusion: it is concluded that caregivers and parents of children and adolescents with 

neuromuscular diseases suffer a lot of impact in their lives, as they need to make time and 

resources available to help them, mainly in the physical, psychological, social relations and 

mental health domain. However, a better quality of life for these individuals can bring even 

more significant improvements to patients, as they can feel more willing. 

 

Keywords: Neuromuscular Diseases; Quality of life; Parents and caregivers. 
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INTRODUÇÃO: 

As doenças neuromusculares agrupam diferentes afecções 

decorrentes do acometimento dos neurônios do corno anterior da medula, as 

raízes nervosas, os nervos periféricos, a junção mioneural e músculo1,2,3 . 

A estimativa é que a prevalência global de doenças neuromusculares 

hereditárias seja de 1 em cada 3.500 indivíduos, contudo esses valores podem 

alterar devido a consanguinidade ou derivação genética. No Brasil, em alguns 

lugares do Rio Grande do Norte, foi verificado que o número de casamentos 

consanguíneos varia de 9% a 32%. Nesse local foram localizados 60 cidadãos 

afetadas por uma doença neurodegenerativa de herança autossômica 

recessiva3,4,5.  

As doenças neuromusculares possuem característica progressiva e 

incurável. Essas características corroboram com perda progressiva de 

habilidades motoras e/ou da memória, além de alterações cognitivas1.  

Esse contexto de progressão da doença promove limitação 

importante nas tarefas diárias desses indivíduos, fazendo com que sejam cada 

vez mais dependentes de outras pessoas para realizar suas atividades básicas 

como higiene, alimentação e locomoção6. 

Grande parte dessa sobrecarga de cuidado diário é depositada nos 

pais e cuidadores, podendo comprometer sua qualidade de vida (QV), suas 

relações sociais, sensação de bem-estar e saúde7.  

A QV consiste na percepção de uma pessoa de sua posição na vida, 

no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos 

seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações8. 

Sendo assim, foi realizada uma revisão integrativa da literatura 

buscando verificar a QV de pais e cuidadores de indivíduos com doenças 

neuromusculares. 

 

MATERIAIS E MÉTODOS: 

Foi realizada uma revisão integrativa da literatura, buscando 

responder à seguinte pergunta norteadora: ser cuidador de um indivíduo com 

doença neuromuscular pode afetar sua QV? 

Os descritores foram determinados de acordo com os Descritores em 

Ciências da Saúde (DeCS) e Medical Subject Headings (Mesh), seguindo a 
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seguinte combinação: qualidade de vida AND cuidadores AND doenças 

neuromusculares, qualidade de vida AND pais AND doenças neuromusculares. 

A busca foi conduzida nas línguas portuguesa, inglesa e espanhola. 

Desta forma, a busca foi conduzida nas bases de dados United States 

National Library of Medicine (PubMED), Scientific Electronic Library Online 

(SciELO) e Biblioteca Virtual em Saúde (BVS). A busca foi conduzida sem filtro 

de data ou língua. 

Os critérios de inclusão definidos para a seleção dos artigos 

foram: estudos transversais publicados em português, inglês e espanhol, e que 

falavam sobre a QV de pais e cuidadores de pessoas com doenças 

neuromusculares. Foram excluídos artigos de revisão da literatura, 

monografias, dissertações, teses e estudos sobre a QV de pessoas com outras 

doenças. 

A busca inicial encontrou um total de 733 artigos nas bases de dados 

citadas. Ao final da aplicação do processo de elegibilidade, foram incluídos na 

presente revisão um total de 5 artigos.  
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Figura 1. Processo de elegibilidade dos estudos 
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RESULTADOS 

 

 

 
 

 

Título / Autores / País / Ano de 
publicação 

 

 

Objetivo 

 

 

Tipo de estudo / Participantes / Instrumentos utilizados para 
avaliar a QV 

 

 

Resultados da QV 

Uma comparação de humor e 
qualidade de vida entre pessoas 
com doenças neurológicas 
progressivas e seus cuidadores 

 
Marita P. McCabe, Lucy Firth, 
Elodie O’Connor, Gunilla Cröde 
Widsell, Sverker Johansson, 
Kristina Gottberg, Charlotte 
Ytterberg, Mariann Olsson, Lotta 

Investigar as diferenças de 
humor e uma variedade de 
domínios de qv entre 423 
pacientes e 335 cuidadores 
de pessoas com doença do 

neurônio motor (mnd), 
doença de huntington (hd), 
parkinson e esclerose 
múltipla (em) 

Estudo transversal 
 

423 pacientes e 335 cuidadores - de quatro grupos de doenças; doença 
do neurônio motor (MND), doença de huntington (HD), parkinson e 
esclerose múltipla (MS) 

 

Questionário de qualidade de vida da organização 
mundial da saúde (WHOQOL-BREF) 

 

Em relação aos domínios da QV, os cuidadores de indivíduos com HD apresentaram pontuações menores em 
todas as dimensões avaliadas, contudo, essa diferença foi significativa apenas nos domínios psicológico e 
relações sociais. 

Widén Holmqvist E Marie 
Kierkegaard9 

   

Alemanha 
   

2009 
   

Experiência do cuidador, 
qualidade de vida relacionada à 

saúde e satisfação com a vida 
entre cuidadores informais 
de pacientes com esclerose 
lateral amiotrófica 

 
Petter Sandstedt E Susanne 

Littorin6 

 

Suécia 

 

2018 

Descrever a experiência do 
cuidador, qualidade de vida 

relacionada a saúde e 
satisfação com a vida entre 
cuidadores informais de 
pacientes com esclerose 
lateral amiotrófica e explorar 
fatores associados à 
qualidade de vida 
relacionada à saúde e 

satisfação com a vida. 

Estudo transversal 

 
49 cuidadores informais e 49 pacientes foram incluídos 

Questionário de QV Short Form 36 (SF-36) 

 

Dimensões da QV: 
Estado geral de saúde: 66% 
Componente físico: 50% 
Componente mental: 35% 
Observou-se também que a valorização do cuidador, pode ajudar a reduzir reduzir sua tensão e carga, 
e melhorar sua saúde e QV. 

Fatores que afetam a qualidade 
de vida relacionada à saúde de 
cuidadores de pacientes com 
distrofia muscular 

 

YiJing Lue, ShunSheng Chen E 
YenMou Lu10 

Investigar a qualidade de 
vida relacionada a saúde 
de cuidadores de pacientes 
com doença muscular e 
identificar os fatores 
associados à QV 

Estudo transversal 

 
62 cuidadores e 55 pacientes participaram deste estudo. 

Questionário de QV Short Form 36 (SF-36) 

 
Essa forma de avaliação é dívida em oito domínios. Os cuidadores apresentaram pior QV nas dimensões 
vitalidade (56,9%), estado geral de saúde (59,6%) e saúde mental (61,6%). As dimensões com melhor resultado 
foram capacidade funcional (77,3%) e os aspectos sociais com (73,0%). 

https://www.google.com/search?sxsrf=APwXEddavl-BQRGLyDrTAvnmgMemFeG_Rw%3A1683175861298&q=Berlim&si=AMnBZoFk_ppfOKgdccwTD_PVhdkg37dbl-p8zEtOPijkCaIHMgbOLFN2bQA3xsBq2S0rqaFW4Skeikb4VFTFzKlU-MchmA_nuEkLhUQmrejWOs3dGHPRsuONvfHPAqhOnk8iMR-JioYC5MB7djjZCkNdlsP0aS_AaUTrH8uD4e_HWfay6fWOBet-F90eG9IeTvAxW7i7zkug&sa=X&ved=2ahUKEwjYo7ra7tr-AhXYqJUCHYCIBkAQmxMoAXoECF0QAw
https://www.google.com/search?sxsrf=APwXEddavl-BQRGLyDrTAvnmgMemFeG_Rw%3A1683175861298&q=Berlim&si=AMnBZoFk_ppfOKgdccwTD_PVhdkg37dbl-p8zEtOPijkCaIHMgbOLFN2bQA3xsBq2S0rqaFW4Skeikb4VFTFzKlU-MchmA_nuEkLhUQmrejWOs3dGHPRsuONvfHPAqhOnk8iMR-JioYC5MB7djjZCkNdlsP0aS_AaUTrH8uD4e_HWfay6fWOBet-F90eG9IeTvAxW7i7zkug&sa=X&ved=2ahUKEwjYo7ra7tr-AhXYqJUCHYCIBkAQmxMoAXoECF0QAw
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Alemanha 

 
2018 

   

A dependência funcional de 
pacientes com distrofia muscular 
de Duchenne (DMD) é 
determinante da qualidade de 
vida e sobrecarga de seus 
cuidadores? 

A relação entre qualidade 
de vida e função motora de 
pacientes com DMD e 
sobrecarga e QV dos 
cuidadores 

Estudo transversal 

 
31 cuidadores e 34 crianças com DMD 

 

Questionário de qualidade de vida da organização 
mundial da saúde (WHOQOL-BREF) 

Correlação de pior QV em relação a maior percepção de sobrecarga; 
A maior percepção de sobrecarga está relacionada ao tempo de cuidado. 
Não existe correção entre a perda da independência funcional da criança, com pior QV do cuidador. 

Maria Clara Drummond Soares 
De Moura, Hanna Camila Wutzki, 
Mariana Callil Voos, Maria 
Bernadete Dutra Resende, 
Umbertina Conti Reed E Renata 
Hydee Hasue7 

   

Brasil 
   

2014 
   

Qualidade de vida de cuidadores 
primários de pacientes com 
distrofia muscular na coreia do sul 

 
Sang Hee Im, Sang Chul Lee, Jae 
Ho Moon, Eun Sook Park E Yoon 
Ghil Park11 

Avaliar a qualidade de vida 
dos cuidadores primários 
de pacientes com doenças 
musculares na coreia do 
sul e identificar fatores 
associados com a QV dos 
cuidadores com distrofia 

muscular. 

Estudo transversal 

 
90 cuidadores de pessoas com distrofia muscular 

 
Questionário de qualidade de vida da organização 
mundial da saúde (WHOQOL-BREF) 

Observou se as seguintes correlações: 
Quanto maior o salário e o grau de escolaridade do cuidador, maior sua QV; 
Os cuidadores com depressão apresentaram pior QV 
O tempo de cuidado não apresentou correlação com a QV 

Coreia do sul 
   

2010    
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DISCUSSÃO 

Dentre as doenças neuromusculares estudadas nos artigos incluídos 

nesse estudo, têm-se as distrofias musculares7,10,11, doença do neuronio motor9, 

doença de Huntington9, Parkinson9, Esclerose Múltipla9 e Esclerose Lateral 

Amiotrófica6. 

A QV foi avaliada por 2 instrumentos diferentes, sendo que 60% dos 

estudos utilizaram o WHOQOL-Bref, e 40% o SF-36. Ambos instrumentos 

avaliam a QV em diversas dimensões, com um resultado dado em porcentagem 

que varia de zero a cem por cento, sendo que quanto mais próximo de zero, pior 

QV, e quanto mais próximo de cem por cento, melhor QV.  

O WHOQOL-Bref é composto por 26 questões, dividido em 4 

domínios: físico, psicológico, social e ambiental. O domínio físico envolve 

questões sobre dor, desconforto e vitalidade. O psicológico envolve aspectos 

positivos e negativos sobre aprendizado, memória, atenção, autoestima, imagem 

corporal e satisfação com a aparência. O domínio social visa identificar as 

relações sociais e a rede de apoio, e o ambiental envolve meio ambiente, 

segurança física, recursos financeiros, lazer e transporte.6,7 

O instrumento SF-36 avalia a QV em oito domínios, sendo: 

capacidade funcional, limitação por aspectos físicos, dor, estado geral de saúde, 

vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saúde mental.6,10 

Nas pesquisas selecionadas percebe-se que os melhores resultados 

da QV ocorreram nas dimensões de capacidade funcional e nos aspectos 

sociais, ficando em 77,3% e 73,0%, respectivamente.10 

No estudo de McCabe et al. os dominios das relaçoes sociais e 

psicologicos foram piores. Em contrapartida, o artigo de YiJing Lue apresentou 

estes mesmos domínios como sendo os melhores da QV. Esta diferença pode 

ser justificada em decorrência da visitação recebida pelos indivíduos e seus 

cuidadores. Estas visitas foram contabilizadas por um estudo e apresentou 

melhores pontuações nesses domínios, ou seja, a interação social melhorou a 

saúde mental.9,10 

Os estudos da Drummond Soares De Moura, apresentou que a perda 

da independência funcional do indivíduo com doença neuromuscular não 

apresentou correlação com pior QV do cuidador. Contudo, esse artigo verificou 

correlação significativa entre a percepção de sobrecarga pelo cuidador e pior 

QV. Ou seja, os cuidadores que se sentiam mais sobrecarregados, 

apresentaram pior QV. Neste artigo a maior percepção de sobrecarga está 
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relacionada a maior tempo de cuidado.7 

Em contrapartida a este resultado, o estudo de Sang Hee In et al. 

verificaram que o tempo de cuidado não apresentou correlação significativa com 

a QV.11 

A saúde mental foi o domínio da QV mais comprometido no estudo de 

Petter Sandstedt. Este estudo também verificou correlação diretamente 

proporcional entre o nível de experência do cuidador e o domínio saúde mental 

da QV, afirmando que cuidadores informais, ou  seja, com pouca experiência, 

apresentam pior QV.6 

Outra correlação diretamente proporcional encontrada está 

relacionada ao grau de escolaridade e salário do cuidador, com a QV dele. Os 

cuidadores que apresentavam maior escolaridade apresentavam maior renda, e 

melhor QV. Nesse contexto, a  renda maior promove melhor capacidade de arcar 

com cuidados próprios, o que se traduz em menor desgaste físico, psicológico e 

mental.11 

Os resultados da QV dos cuidadores de indivíduos com doenças 

neuromusculares apresentarm pior QV nos domínios físico, psicológico, 

relações sociais e saúde mental.6,9,10 

O domínio físico está relacionado a sobrecarga e comprometimento 

do sistema musculoesquelético. Com os indivíduos com acometimento 

neuromuscular essa sobrecarga é elevada nos cuidadores.7O comprometimento 

deste domínio indica elevada prevalência de dores, desconforto e pouca 

vitalidade. 

O domínio psicológico avalia os aspectos positivos e negativos sobre 

aprendizado, memória, atenção, autoestima, imagem corporal e satisfação com 

a aparência.7 Nesse contexto, o ato de cuidar pode gerar comrpometimento do 

aspecto psicológico pela responsabilidade e atenção constante necessárias com 

indivíduos com comprometimento neuromuscular. 

 O domínio das relações sociais visa identificar as relações que cada 

cuidador tem, e a sua rede de apoio, seja eles vizinhos ou amigos que ajudam e 

fazem visitas, durante o periodo em que são cuidadores.10 A baixa pontuação 

neste domínio apresenta o quanto ha falta deste suporte a estes cuidadores. 

A saúde mental avaliada tem por objetivo identificar aspectos 

relacionados a presença de sentimentos depressivos, de desânimo, 

esgotamento e cansaço, assim como sentimentos de calmaria, tranquilidade e 

vitalidade.6,10 A baixa pontuação neste domínio mostra comrpometimento destes 

aspectos nos cuidadores. 
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A escassez de estudos que abordem a QV em cuidadores de 

pacientes com doenças neuromusculares se tornou uma limitação da presente 

revisão. Nesse sentido, sugere-se a realização de novos estudos transversais 

que abordem a temática estudada. 

 

CONCLUSÃO 

Conclui-se que os domínios da QV mais afeados foram o domínio 

físico, psicológico, relações social e saúde mental. Verificou-se também que a 

renda, o grau de experiência e escolaridade do cuidador apresentam relações 

diretamente proporcionais e significativas com a QV dos mesmos.
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