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Qualidade de vida em irmãos de crianças incluídas no 

espectro do autismo

Quality of life of siblings of children included in the 

autism spectrum

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida em irmãos de crianças com espectro do autismo por meio da 

autorresposta ao questionário da World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-A). Métodos: Foram 

coletados dados sociodemográficos de 77 crianças com diagnósticos incluídos no espectro do autismo, com 

idades  entre 3 e 16 anos. A partir destes, foram selecionados 21 irmãos mais velhos, com idades entre 16 e 30 

anos, os quais responderam ao questionário WHOQOL-abreviado, elaborado pelo Programa de Saúde Mental 

da Organização Mundial de Saúde para avaliação da qualidade de vida. Resultados: Os dados indicaram 

diferença entre o domínio Meio Ambiente e os domínios Psicológico e Físico. Conclusão: Os aspectos 

relacionados ao meio ambiente têm importante papel na percepção da qualidade de vida autorreferida pelos 

sujeitos. Porém, a individualidade familiar, as estratégias de enfrentamento, o suporte social e a assistência 

recebida influenciam diretamente esta percepção.

ABSTRACT

Purpose: To assess the Quality of Life in siblings of children of the autism spectrum through self-response 

to the World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)-BREF questionnaire. Methods: Social-

demographic data of 77 children included in the autism spectrum, aged 3 to 16 years, were collected. From 

these information, 21 older siblings, aged 16 to 30 years, were selected to answer said questionnaire, proposed 

by the World Health Organization Mental Health Program for quality of life evaluation. Results: The data 

have shown a difference between the Environmental domain and the Physical and Psychological domains. 

Conclusion: The aspects related to the environment have an important role to the perception of quality of life 

self-declared by the subjects. However, family individuality, coping behaviors, social support, and assistance 

received directly interfere on this perception.
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INTRODUÇÃO

O autismo infantil é um distúrbio global de desenvolvi-
mento que envolve alterações severas e precoces nas áreas de 
socialização, comunicação e cognição(1). 

Segundo os critérios diagnósticos inseridos no Manual 
Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais(2) e na 
Classificação de Transtornos Mentais e de Comportamento(3), 
os sintomas devem ser observados antes dos três anos de 
idade e devem incluir prejuízo qualitativo severo e invasivo 
em diversas áreas do desenvolvimento, como: habilidades 
de interação social recíproca, habilidades de comunicação e 
presença de comportamentos, interesses e atividades estereo-
tipados e restritos. 

Qualquer que seja a abordagem conceitual, a hipótese 
etiológica e o critério diagnóstico envolvendo autismo infantil, 
a linguagem sempre representa um aspecto fundamental da 
patologia(4). Desta forma, torna-se importante a participação da 
Fonoaudiologia no contexto de pesquisa e intervenção, tanto 
com o paciente quanto com suas famílias.

O grau de dificuldade enfrentado pelas famílias com 
uma criança incluída no espectro do autismo revela um nível 
maior de tensão no sistema familiar, quando comparadas a 
um Grupo Controle daquelas famílias com crianças em de-
senvolvimento típico(5).

As famílias que convivem com uma criança autista apre-
sentam uma condição peculiar de sobrevivência. A dinâmica 
familiar sofre mobilizações, que vão desde aspectos financei-
ros até aqueles relacionados à qualidade de vida (QV) física, 
psíquica e social dos cuidadores diretos(6). 

Um estudo realizado com 40 crianças autistas relata 
que a criança autista, em sua percepção de mundo, é feliz, 
independentemente dos seus déficits funcionais, já que 
apresentaram índices de qualidade de vida semelhantes aos 
de crianças normais(7).

No entanto, percebe-se na literatura, que muitas vezes 
quem sofre com as consequências do quadro de autismo são 
os familiares(5,8-12).  

Os pais ou cuidadores de crianças incluídas no espectro 
do autismo podem enfrentar tensões e, por isso, poderiam se 
beneficiar de um tratamento centrado na família(10).

A QV pode ser definida como a percepção do indiví-
duo a respeito de sua posição na vida, no contexto de sua 
cultura e sistema de valores nos quais ele está inserido, 
e em relação a seus objetivos, expectativas, padrões e 
preocupações(13).

O reconhecimento da natureza multidimensional da QV 
se reflete no WHOQOL-100, um instrumento criado em 1995 
pela Organização Mundial de Saúde (OMS), num projeto co-
laborativo multicêntrico internacional(14).

Em 1998, o Grupo de QV da OMS, percebendo a ne-
cessidade de instrumentos curtos e com boas características 
psicométricas, criou a versão abreviada do WHOQOL-100, o 
WHOQOL — abreviado(15).

O WHOQOL — abreviado(16) é composto por 26 questões: 
duas gerais de QV e as demais representando cada uma das 24 
facetas que compõem o instrumento original(15). 

A literatura, que relaciona QV, suporte social e ajustamentos 
sociais e psicológicos envolvendo irmãos de crianças incluí-
das no espectro do autismo, ainda é escassa e contraditória. 
Poucos estudos abordam essa temática, que pode fornecer 
dados importantes a respeito do contexto familiar e adaptativo 
ao qual o indivíduo autista está exposto por longos períodos 
durante sua vida.

Um total de 22 irmãos de crianças com autismo foram 
avaliados por suas mães como tendo maiores problemas de 
comportamento e menos comportamentos sociais(17).

Ao serem pesquisadas as experiências de 14 irmãos de 
autistas, foram verificadas condições de vida estressantes, 
sugerindo que o aconselhamento familiar nestes casos seria 
recomendado para ajudá-los a lidar com seus sentimentos e 
problemas(18). 

Um estudo investigando relacionamentos entre irmãos 
quando uma criança tem autismo forneceu uma nova e impor-
tante compreensão sobre as relações entre estes indivíduos e 
seus irmãos ao revelar semelhanças e diferenças na qualidade 
dos relacionamentos entre díades de irmãos com desenvolvi-
mento típico e díades com irmão autista(19). Este estudo sugeriu 
que, apesar de ter um irmão autista estar frequentemente 
relacionado a dificuldades familiares, as características das 
famílias podem influenciar no relacionamento destes irmãos 
de acordo com as características de enfrentamento, apoio 
parental e suporte empregadas(19).

Sendo assim, os pais desempenham um papel importante na  
relação dos irmãos, não só na adolescência, mas também  
na vida adulta(19). 

Verificou-se na literatura que o número de estudos envol-
vendo as famílias de crianças autistas não corresponde ao 
que seria esperado quando se considera o impacto da criança 
autista na dinâmica familiar ou a importância da participação 
familiar para o diagnóstico e os processos de intervenção e 
educação(1).

Sendo assim, o objetivo deste estudo foi avaliar a QV autor-
referida de irmãos mais velhos de crianças autistas utilizando-se 
o WHOQOL-abreviado(16). 

MÉTODOS

Esta pesquisa foi encaminhada para a Comissão de Ética 
em Pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade de São 
Paulo (USP) e recebeu aprovação sob o protocolo 312/1. Os 
sujeitos ou seus responsáveis assinaram o termo de consenti-
mento livre e esclarecido (TCLE).

Foram coletados dados sociodemográficos de 77 pacientes 
incluídos no espectro do autismo. Os pacientes investigados 
tinham idades entre 3 e 16 anos (média = 7,4 anos), sendo 62 do 
gênero masculino e 15 do feminino. Os 52 irmãos investigados 
tinham idades entre dois meses e 30 anos (média=13 anos), 
sendo 28 do gênero masculino e 34 do feminino.

Os critérios de inclusão determinados para a aplicação 
do questionário WHOQOL foram de que os irmãos deve-
riam ser mais velhos do que os indivíduos autistas e que 
morassem na mesma residência. Ser mais velho do que a 
criança autista foi definido como critério considerando-se 
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que o diagnóstico no espectro do autismo impacta diferen-
temente  os irmãos mais velhos e os mais novos e, dentre 
os irmãos mais velhos, todos tinham idade adequada para 
responder ao questionário. Morar na mesma residência 
foi incluído como critério pois foi considerado que esta é 
a situação em que a presença da criança autista pode ter 
mais interferência sobre a QV dos irmãos. Se o indivíduo 
autista tivesse mais do que um irmão dentro dos critérios de 
inclusão, todos receberiam o questionário. Aspectos de es-
colaridade e nível socioeconômico não foram considerados. 

Dessa forma, o presente estudo foi realizado com 21 
irmãos mais velhos, com idades entre 16 a 30 anos (mé-
dia=21,3 anos), sendo 15 do gênero feminino e seis do 
masculino, que residiam junto com seus irmãos autistas 
no momento da realização do estudo. Os indivíduos do 
espectro do autismo eram 17 crianças e adolescentes, com 
diagnósticos atribuídos por médicos neurologistas e/ou 
psiquiatras segundo critérios do DSM-IV(2) ou da CID-10(3), 
com idades entre 6 e 16 anos (média=10,4), sendo três do 
gênero feminino e 14 do masculino e frequentavam terapia 
fonoaudiológica semanal individual. 

O Quadro 1 mostra a distribuição dos sujeitos e seus irmãos 
quanto à idade.

Para evitar o viés que poderia ser provocado pela apli-
cação do questionário por um profissional associado ao 
atendimento recebido pelo irmão, o questionário, junta-
mente com o TCLE, foi entregue ao familiar ou cuidador 
que trazia o paciente para atendimento fonoaudiológico, 
ao qual explicou-se sobre o teor da pesquisa e solicitou-
se sua colaboração no sentido de entregar o questionário 
ao destinatário (irmão mais velho do paciente) e o TCLE, 

solicitar o preenchimento dos mesmos e trazê-los de volta 
nas próximas sessões de atendimento. As pesquisadoras se 
colocaram disponíveis para responder a qualquer dúvida por 
telefone ou pessoalmente, mas não houve nenhum contato 
nesse sentido.

Por meio de autorresposta, os irmãos responderam ao ques-
tionário WHOQOL-abreviado, que é composto por 26 questões 
divididas em quatro domínios (Físico, Psicológico, Relações 
Pessoais e meio ambiente) (Anexo 1).

Os dados colhidos foram analisados estatisticamente e 
descritos quantitativa e qualitativamente. 

Realizou-se uma estimativa de equivalência, devido à 
diferença no número de questões por domínio. Aplicaram-
se os testes t de Student e de correlação de Pearson a fim 
de verificar quais eram os pares de variáveis que apresen-
tavam valores significativos e se havia correlação entre as 
variáveis. 

RESULTADOS

Foram investigados 77 indivíduos autistas, destes, 52 pos-
suem irmãos (68%) e 25 são filhos únicos (32%). Daqueles que 
tem irmãos, verificou-se que 36 possuem irmãos mais velhos 
(77%), 13 irmãos mais novos (19%) e três tanto irmãos mais 
novos quanto mais velhos (4%). 

De todos os pacientes investigados, 21 possuíam irmãos 
mais velhos que se encaixavam nos critérios de inclusão da 
pesquisa, (totalizando 28 sujeitos em potencial, aos quais fo-
ram entregues questionários). Porém, apenas os irmãos de  17 
pacientes participaram da pesquisa, totalizando 21 sujeitos que 
responderam ao questionário WHOQOL-abreviado.

O índice de satisfação, identificado pela porcentagem mé-
dia dos escores de cada domínio, revelou que o domínio mais 
prejudicado foi o meio ambiente. 

A Figura 1 demonstra o escore máximo possível para cada 
domínio avaliado e a média  dos escores obtida pelos sujeitos 
para cada domínio.Sujeitos Idades Pacientes Idades

1 16 1 6
2 16 2 8
3 16 3 9
4 17 4 15
5 17 5 8
6 18 3 9
7 18 6 6
8 19 7 12
9 19 8 13
10 20 9 11
11 20 10 14
12 21 11 11
13 21 12 11
14 22 13 16
15 23 14 6
16 24 15 6
17 24 16 14
18 25 15 6
19 28 17 8
20 28 16 14
21 30 12 11

Quadro 1. Distribuição dos sujeitos que responderam ao questionário 
WHOQOL-Abreviado segundo a idade e seus respectivos irmãos 
(pacientes)

Figura 1. Média de escores obtidos por domínios
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A comparação entre os diversos domínios identificou 
diferença entre o Meio Ambiente e  os domínios Psicológico 
e Físico. A correlação de Pearson mostrou tendência à cor-
relação linear entre os domínios Psicológico e Físico e entre 
os domínios Meio Ambiente e Relações Pessoais (Tabela 1).
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P versus F P versus MA P versus RP F versus MA F versus RP MA versus RP

Valor de p 0,19 0,04* 0,45 0,01* 0,19 0,28

Correlação de Pearson 0,70* 0,50 0,55 0,36 0,33 0,83*

Tabela 1. Comparação entre os domínios do WHOQOL-abreviado

Teste t de Student com * Valor significativo (p<0,05); Correlação de Pearson com * Tendência à correlação linear
Legenda: P = psicológico; F = físico; RP = relações pessoais; MA = meio ambiente

DISCUSSÃO

O presente estudo teve como hipótese inicial uma diminui-
ção na QV autorreferida por irmãos e cuidadores de crianças 
incluídas no espectro do autismo(8-12).

Para selecionar os sujeitos da amostra deste estudo, foram 
coletados dados sociodemográficos a fim de se obter uma visão 
global destas famílias.

Verificou-se que, dos 77 pacientes investigados, 32% são 
filhos únicos. Esta porcentagem é semelhante à observada 
num estudo realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e 
Estatística (IBGE)(20) em 2007, evidenciando que estas famílias 
não possuem menos filhos que a população em geral.

Por outro lado, acredita-se que a predominância de irmãos 
mais velhos pode estar relacionada às vicissitudes de se criar 
um filho autista, o que faz com que os pais, na maioria das 
vezes, deixem de ter outros filhos dada a demanda de cuidados 
e atenção presente neste contexto(5,6,11,12,21,22). 

No Anexo 2 é possível visualizar um quadro esquematizado 
num estudo(23) que descreve de maneira sucinta a temática das 
24 questões do WHOQOL-abreviado(16). 

Em outro estudo, utilizou-se o mesmo questionário e pesqui-
sou-se a QV de um grupo de pais de crianças com transtornos 
invasivos do desenvolvimento, paralisia cerebral ou retardo 
mental. Os resultados mostraram comprometimento dos domí-
nios Físico e Relações Sociais, além de pior percepção global 
da QV e saúde(21).

Uma tese elaborada, a partir do estudo de 31 irmãos de 
crianças autistas comparados a um Grupo Controle de crianças 
com transtorno específico de articulação da fala, utilizando-se 
o questionário de avaliação de QV em crianças e adolescentes 
(AUQUEI), teve como objetivo verificar se os três aspectos mais 
comprometidos neste transtorno (comunicação, socialização 
e comportamento estereotipado) também estariam compro-
metidos nos irmãos com idades entre 7 e 11 anos e se isso 
influenciaria em sua QV. Os resultados apontaram um prejuízo 
na QV dos irmãos de autistas, deixando clara a necessidade 
de mais atenção e auxílio a esta população e maiores estudos 
sobre esta temática(8). 

No presente estudo, o domínio com menor índice de satis-
fação e o único que apresentou diferença foi o meio ambiente, 
em relação aos domínios Físico e Psicológico, evidenciando 
a interferência deste domínio na QV dos sujeitos em questão. 

Esse dado corrobora o que foi encontrado na literatura em 
uma pesquisa com 150 cuidadores de crianças pertencentes 
ao espectro do autismo, na qual, com o mesmo questionário, 
o único domínio que se relacionou aos demais também foi o 
meio ambiente(12). 

No presente estudo, outro dado verificado foi a tendência 
à correlação linear entre os domínios Psicológico e Físico e 
entre os domínios Meio Ambiente e Relações Pessoais. Isso 
demonstra que eles se relacionam, de forma que o aumento no 
escore em um destes domínios é diretamente proporcional ao 
aumento no escore do outro.

Desta forma, é possível perceber que tanto os cuidadores 
de crianças autistas quanto seus irmãos percebem dificuldades 
em sua QV, principalmente em relação ao acesso aos serviços 
de saúde e transporte, às condições de moradia, à segurança, 
ao lazer, aos recursos financeiros, às oportunidades de adquirir 
informações e às habilidades. 

Esse achado confirma a literatura internacional, que ve-
rificou que há dificuldades no acesso aos cuidados de espe-
cialidades médicas e outras áreas da saúde, além da falta de 
informações sobre acesso a lazer e educação para este público, 
o que acaba intensificando o estresse e influenciando negativa-
mente a QV referida por estas famílias(24).

No entanto, observa-se no estudo em questão que a QV 
autorreferida por estes irmãos não esteve tão prejudicada quanto 
descrito na literatura(8,12,25).

Vale ressaltar que neste estudo não houve o viés do aplica-
dor, já que as respostas foram obtidas sem nenhum contato entre 
a pesquisadora e os sujeitos, o que traz uma alta confiabilidade 
nas respostas fornecidas.

Acredita-se que o fato de todos os pacientes estarem as-
sistidos por serviços de saúde especializados, por exemplo, o 
atendimento fonoaudiológico, seja um dos fatores que contri-
buem para a boa QV relatada pelos irmãos.

Vale ressaltar que foram observadas algumas limitações 
neste estudo, como por exemplo, o número limitado de sujeitos 
e a ausência de um Grupo Controle. 

Acredita-se que futuros estudos com um maior número de 
sujeitos e incluindo a comparação da QV de irmãos de crian-
ças autistas com um Grupo Controle de irmãos de crianças 
com outro tipo de dificuldade trariam resultados e conclusões, 
contribuindo para a discussão e formulação de estratégias de 
suporte e apoio social adequados a estas famílias.

CONCLUSÕES

A hipótese inicial do estudo foi de que a QV destes 
irmãos estaria de alguma forma prejudicada, assim como 
verificado na literatura nacional e internacional com cui-
dadores e irmãos de autistas. Entretanto, os resultados do 
presente estudo indicam que os irmãos que responderam 
ao questionário não relatam uma QV significativamente 
prejudicada.
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Conclui-se que a individualidade familiar, as estratégias de 
enfrentamento, o suporte social e a assistência recebida influem 
diretamente na percepção da QV destes sujeitos. 

*CV foi executante; FDMF foi orientadora
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Anexo 1. Questionário WHOQOL- abreviado (qualidade de vida)

Por favor, leia cada questão, veja o que você acha e circule no número e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim ruim
nem ruim nem 

boa
boa muito boa

1 Como você avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5

muito insatisfeito satisfeito
nem satisfeito 

nem insatisfeito
satisfeito

muito 

satisfeito

2
Quão satisfeito (a) você está com a sua 

saúde?
1 2 3 4 5

As questões seguintes são sobre  o quanto você tem sentido algumas coisas nas últimas duas semanas.

nada muito pouco
mais ou 

menos
bastante extremamente

3
Em que medida você acha que sua dor (física) 

impede você de fazer o que você precisa?
1 2 3 4 5

4
O quanto você precisa de algum tratamento médico 

para levar sua vida diária?
1 2 3 4 5

5 O quanto você aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6
Em que medida você acha que a sua vida tem 

sentido?
1 2 3 4 5

7 O quanto você consegue se concentrar? 1 2 3 4 5

8  Quão seguro(a) você se sente em sua vida diária? 1 2 3 4 5

9
Quão saudável é o seu ambiente físico (clima, 

barulho, poluição, atrativos)?
1 2 3 4 5

As questões seguintes perguntam sobre  quão completamente  você tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas últimas 
duas semanas.

10 Você tem energia suficiente para seu dia-a-dia? nada muito pouco médio muito completamente

11 Você é capaz de aceitar sua aparência física? 1 2 3 4 5

12 Você tem dinheiro suficiente para satisfazer 

suas necessidades?
1 2 3 4 5

13 Quão disponíveis para você estão as 

informações que precisa no seu dia-a-dia?
1 2 3 4 5

14 Em que medida você tem oportunidades de 

atividade de lazer?
1 2 3 4 5
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As questões seguintes perguntam sobre  quão bem ou satisfeito  você se sentiu a respeito de vários aspectos de sua vida nas últimas 
duas semanas.

muito 

insatisfeito
satisfeito

nem satisfeito 

nem 

insatisfeito

satisfeito muito satisfeito

15 Quão bem você é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5

16
Quão satisfeito(a) você está com o seu 

sono?
1 2 3 4 5

17

Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade de desempenhar as atividades 

do seu dia-a-dia?

1 2 3 4 5

18
Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade para o trabalho?
1 2 3 4 5

19 Quão satisfeito(a) você está consigo mesmo? 1 2 3 4 5

20

Quão satisfeito(a) você está com suas 

relações pessoais (amigos, parentes, 

conhecidos, colegas)?

1 2 3 4 5

21
Quão satisfeito(a) você está com sua 

vida sexual?
1 2 3 4 5

22
Quão satisfeito(a) você está com o apoio 

que você recebe de seus amigos?
1 2 3 4 5

23
Quão satisfeito(a) você está com as 

condições do local onde mora?
1 2 3 4 5

24
Quão satisfeito(a) você está com o seu 

acesso aos serviços de saúde?
1 2 3 4 5

25
Quão satisfeito(a) você está com o seu meio 

de transporte?
1 2 3 4 5

As questões seguintes referem-se a com que freqüência você sentiu ou experimentou certas coisas nas últimas duas semanas.

Nunca Algumas vezes frequentemente Muito frequentemente sempre

26

Com que freqüência você tem sentimentos 

negativos tais como mau humor, desespero, 

ansiedade, depressão?

1 2 3 4 5

Alguém lhe ajudou a preencher este questionário?..........................................
Quanto tempo você levou para preencher este questionário?.........................................

Você tem algum comentário sobre o questionário?..........................................................................

OBRIGADO PELA SUA COLABORAÇÃO
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Anexo 2. Quadro de domínios e facetas do WHOQOL(23)

Domínio I- domínio físico

1. dor e desconforto

2. energia e fadiga

3. sono e repouso

Domínio II- domínio psicológico

4. sentimentos positivos

5. pensar, aprender, memória e concentração

6. auto-estima

7. imagem corporal e aparência

8. sentimentos negativos

Domínio III- nível de independência

9. mobilidade

10. atividades da vida cotidiana

11. dependência de medicação ou de tratamentos

12. capacidade de trabalho

Domínio IV- relações sociais

13. relações pessoais

14. suporte (apoio) social

15. atividade sexual

Domínio V- meio ambiente

16. segurança física e proteção

17. ambiente no lar

18. recursos financeiros

19. cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade

20. oportunidades de adquirir novas informações e habilidades

21. participação em, e oportunidades de recreação/ lazer

22. ambiente físico: poluição/ ruído/ trânsito/ clima

23. transporte

Domínio VI- aspectos espirituais/ religião/ crenças pessoais

24. espiritualidade/ religiosidade/ crenças pessoais


