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1 INTRODUÇÃO 

 

Constituir uma família é um dos objetivos de vida, ou um sonho, de muitas pessoas. 

No plano mental, estabelecemos etapas pelas quais, idealmente, devemos passar: ter uma 

formação escolar, entrar no mercado de trabalho e exercer uma atividade profissional, 

encontrar alguém para compartilhar a vida, casar-se, ter filhos e continuar a crescer e 

amadurecer com a família. 

A família é um sistema formado por indivíduos que constituem subsistemas, os quais 

são formados pela geração (irmãos) e por gênero (homens ou mulheres), cada um com suas 

funções/interesses, com diferentes níveis de poder e tipos de comportamento individuais que 

afetam os demais integrantes da família (Minuchin, 1990). 

O sonho de constituir uma família existe principalmente quando a experiência da 

pessoa é positiva. Nesse sonho, dificilmente estará previsto o conhecimento ou a experiência 

de se ter um filho surdo. 

Neste trabalho, a palavra “surdo” se refere a pessoas com surdez, com ou sem uma 

identidade, uma cultura, uma história e uma língua comum.  

Descobrir que um filho é surdo pode instaurar uma crise na família, gerando conflitos 

entre os pais e/ou outros membros do núcleo familiar, alterando, em consequência, sua 

dinâmica (Luterman, 1991; Iervolino et al, 2003). 

Em geral, a maioria dos pais de filhos surdos são ouvintes e têm pouco conhecimento 

sobre esse assunto, e estes representam 95% das famílias. Apenas 5% dos pais vivem a 

situação inversa, e geralmente ocorre quando o pai e ou a mãe são surdos (Levy, Barbosa, 

2005). 

Quando pais ouvintes têm um filho surdo, as necessidades envolvem desde aspectos 

materiais até emocionais, incluída a necessidade de obter mais informações sobre o assunto. 

O aspecto material inclui recursos financeiros, condições específicas de moradia, transporte e 

acesso aos serviços de saúde, além de informação sobre os cuidados e, principalmente, 
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suporte emocional, rede de cuidados que ligue a família aos serviços de apoio e meios que 

garantam qualidade de vida aos principais cuidadores (Caldas, 2000).  

Ao mesmo tempo em que a presença de um surdo na família gera desequilíbrio, o 

papel da família passa a ser fundamental para o desenvolvimento dos indivíduos, pois seu 

envolvimento revela a possibilidade de maior êxito no tratamento e na recuperação, seja 

apoiando, orientando ou ajudando (Oliveira et al, 2004). 

A atuação da família não se restringe a amparar física, emocional e socialmente a 

pessoa, mas também esclarecer o que é mais adequado para seu crescimento, cabendo-lhe a 

responsabilidade de lhe proporcionar qualidade de vida (Negrelli, Marcon, 2006). 

O envolvimento da família é fundamental para o desenvolvimento da criança surda, 

pois é ela que supervisionará o uso efetivo do dispositivo de audição – aparelho de 

amplificação sonora individual (AASI) ou implante coclear (IC) –, o tempo necessário e o 

desenvolvimento auditivo e intelectual, entre outras coisas (Ruschel et al, 2007). 

Pela importância desse papel e em função das mudanças que inevitavelmente 

perturbam a rotina – e causam sofrimento –, é que se faz necessário que os profissionais da 

saúde ampliem seu âmbito de atuação, orientando não só o paciente surdo, mas também sua 

família, de que, afinal, depende todo o processo de reabilitação auditiva da criança. 

Assim, também a família deve ser cuidada, de onde a necessidade de um estudo 

específico sobre sua qualidade de vida (QV), que mostre como ela está lidando com um 

assunto delicado, que é o nascimento e o desenvolvimento de um filho surdo, e ajude os 

profissionais a identificarem os pontos principais em que ela necessita de apoio. 

 

 

1.1 A família no século XXI 

 

A família do século XXI acompanha os avanços e as mudanças tecnológicas e 

científicas de seu tempo. O aumento do número de divórcios, a redução da taxa de 

fecundidade, o aumento da expectativa de vida e a maior presença da mulher no mercado de 
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trabalho são algumas alterações verificadas na constituição das famílias nos últimos anos. E 

isso não é indicador de que a família está em crise, mas da mudança dos conceitos da 

população. Atualmente, há novas estruturas familiares possíveis, e não só aquela que, em tese, 

seria a “ideal” (Peixoto et al, 2006). 

Com a entrada da mulher no mercado de trabalho, verificou-se em muitos lares a 

transferência da liderança para a mulher, havendo ou não a presença masculina, cujo papel 

passou por poucas transformações (Fávaro, 2007; Strey, 2007). 

No entanto, mesmo diante de tantas mudanças na sociedade, as mulheres ainda são 

responsáveis pelos afazeres domésticos, mesmo quando exercem atividade profissional, 

sobrecarregando-se com a dupla jornada de trabalho. Com filhos pequenos, o estresse 

aumenta ainda mais, quando comparado com o dos homens (Strey, 2007). 

No início do século XXI, apesar das mudanças verificadas na sociedade e na família, 

esta conserva seu papel nuclear. E a vida em família tem regras e envolve inúmeras relações 

entre seus membros, pois é ali que se dá a primeira relação de afeto do indivíduo (entre pais e 

filhos). Essas relações influenciam a formação da personalidade do indivíduo, razão pela qual 

a família é considerada o núcleo dos indivíduos (Negrelli, Marcon, 2006). 

 

 

1.2 Família e surdez 

 

Quando a família recebe o diagnóstico de surdez de seu filho, os pais começam a viver 

uma nova situação emocional, passando por estágios de ajustamento como negação, raiva, 

barganha, depressão e aceitação (Luterman, 1991). 

O impacto da surdez pode suscitar diversos sentimentos ambíguos ligados ao 

desempenho do papel assumido com a maternidade/paternidade. Esses sentimentos estão 

relacionados à forma com que as pessoas foram socializadas. Em princípio, recebem-se 

oralmente todas as regras e, se a audição estiver comprometida, pais ouvintes de filhos surdos 

(POFS) podem sentir-se inseguros para tomar decisões quanto à transmissão dos modelos 
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éticos e morais em que acreditam ao mesmo tempo em que cuidam dos outros filhos e 

membros da família (Park et al, 2003; Jackson, Turnbull, 2004). 

As decisões, que não são simples, devem ser tomadas rapidamente, e se referem tanto 

à forma da comunicação quanto ao uso de dispositivos sensoriais, prestadores de serviço, à 

localização e ao tipo de serviços e apoio educativo. Em diversos momentos, os pais podem se 

sentir sobrecarregados, uma vez que a maioria dos pais ouvintes têm pouca ou nenhuma 

experiência com a surdez (Jackson, Turnbull, 2004).  

E, ao mesmo tempo em que têm dúvidas, os pais precisam de orientação para se 

preparar para exercer a paternidade e poder criar e aproveitar as oportunidades geradas no lar. 

Assim, a família é o lugar ideal para o desenvolvimento das bases socioemocionais das 

crianças e do desenvolvimento de suas capacidades cognitivas, comunicativas e linguísticas 

(Guarinello, 2000).  

Simultaneamente às dúvidas e às decisões, também pode haver desentendimentos, em 

consequência do nível de estresse dos pais, e a família tanto pode ficar mais unida como o 

casal se afastar (Luterman, 1991; Jackson et al, 2008). 

Em caso de separação, em que a criança surda cresce sem a presença do pai, seu 

desempenho escolar, seja quanto à linguagem ou ao desempenho acadêmico, é pior do que 

nos casos em a figura paterna está presente (Calderon, Low, 1998). 

Embora tudo aconteça simultaneamente, os pais também precisam pensar na renda 

familiar, que é gerada pelo trabalho e que lhes proporciona o que é necessário ao filho. Além 

de fonte de renda, o trabalho pode ser também uma fonte de satisfação para eles, pois o bem-

estar geral e a o profissional podem concorrer para o equilíbrio em outros aspectos da vida 

(Perrone et al, 2005). 

Como a família é o ponto crucial do desenvolvimento da criança surda, os 

pesquisadores passaram a se interessar por sua dinâmica, pelo modo como enfrentavam o 

diagnóstico e seu ajustamento à nova realidade. Para obter esses resultados, não aplicaram 

questionários ou escalas à família inteira, mas aos pais ou apenas às mães, para verificar o 

nível de estresse e os aspectos facilitadores que reduzem o estresse e facilitam o 

enfrentamento do diagnóstico (Scorgie et al, 1998; Yau, Li-Tsang, 1999; Pipp-Siegel et al, 

2002; Hintermair, 2006; Zaidman-Zait, 2007). 
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Há diversos questionários, escalas e protocolos comumente utilizados em pesquisas de 

estresse e enfrentamento dos pais de filhos surdos, mas estes foram elaborados para avaliar as 

famílias em geral, com ou sem pessoas com diagnóstico de deficiência sensorial, emocional 

ou física.  

As escalas e os questionários, entre outros instrumentos de avaliação aplicados em 

estudos de doenças crônicas, também se aplicam em casos de surdez, uma vez que a presença 

de uma criança com perda auditiva é uma fonte contínua de potencial estresse, e os pais 

precisam aprender a lidar com esse aspecto estressor, que afeta tanto a adaptação da família 

quanto a da criança (Calderon, Greenberg, 1999). 

As escalas são:  

 Family Environment Scale – instrumento de 90 itens que avalia o ambiente familiar 

tal como percebido pelos familiares (o objetivo deste instrumento é avaliar a 

percepção do funcionamento da família por um dos seus membros). É composto 

por dez subescalas: expressividade, coesão, conflito, independência, orientação 

para êxito, orientação cultural e intelectual, orientação ativa recreacional, ênfase 

moral e religiosa, organização e controle. Há uma versão menor, com 28 questões 

(Moos, 1990). 

 Inventory of Parent Experience – explora a rede de apoio social aos pais e avalia a 

satisfação com a paternidade. Composto de duas partes: Apoio Social e Satisfação 

dos Pais, com 38 itens (Crnic et al, 1983). 

 Family Assessment Device – questionário composto por seis domínios, que 

avaliam: solução de problemas, comunicação, funções afetivas, receptividade 

afetiva, envolvimento afetivo e comportamento, cujo somatório gera o controle 

geral do funcionamento. É composto por 63 itens (Epstein et al, 1983).  

 Parenting Stress Índex – identifica e prevê possíveis problemas de comportamento 

dos pais e dificuldades de adaptação da criança na unidade familiar. Há dois tipos: 

o Software Portfólio, com 120 itens, e o Short Form, com 36 (Loyd, Abidin, 1985). 

 Parenting Daily Hassles Scale – visa avaliar a frequência e a intensidade do 

impacto de 20 situações potencialmente estressantes para os pais. O resultado 

permite que o profissional acolha os pais da melhor maneira (Crnic, Booth, 1991). 
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 Critical Incident Technique – conjunto de procedimentos para identificar 

sistematicamente os comportamentos que concorrem para o êxito ou o fracasso de 

indivíduos ou organizações em situações específicas, por meio de questões abertas 

remetidas ao foco da pesquisa de forma descritiva (Flanagan, 1954; Gremler, 

2004). 

 The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL 100) – desenvolvido 

pela Organização Mundial da Saúde (OMS) em 1998, tem 100 questões sobre seis 

domínios: físico, psicológico, nível de independência, relação social, meio 

ambiente e espiritualidade/religiosidade/crenças pessoais. Estes são divididos em 

24 aspectos, compostos cada um por quatro perguntas. O 25º tem perguntas gerais 

sobre qualidade de vida. 

  WHOQOL – brief – é a versão abreviada do WHOQOL 100, com 26 questões, 

duas gerais sobre qualidade de vida, e as demais contemplam cada um dos 24 

aspectos do instrumento original. 

Com essas escalas e questionários, muitos pesquisadores conduziram importantes 

pesquisas que visavam avaliar aspectos e QV de famílias cujos filhos têm algum tipo de 

deficiência. 

Scorgie et al (1998) analisaram 25 estudos para identificar variáveis facilitadoras do 

enfrentamento de famílias com filhos com algum tipo de incapacidade e as classificaram em 

quatro categorias: variáveis de família, dos pais, das crianças e externas. 

Yau, Li-Tsang (1999) fizeram estudos bibliográficos e encontraram cinco categorias 

que influenciam o enfrentamento dos pais com filhos com deficiência cognitiva: recursos 

pessoais (personalidade dos pais, nível educacional e nível socioeconômico, aspectos 

relacionados ao modo como eles lidam com a deficiência do filho, pois um pai com nível de 

instrução e nível socioeconômico mais elevado tem maior facilidade para enfrentá-la; outras 

características que podem influenciar são o tamanho e a localização geográfica da família e 

sua etnia, relacionamento conjugal (o mais relevante para o êxito do enfrentamento), 

características da criança com deficiência (quanto maior a dificuldade do filho, maior o 

estresse dos pais; quanto maior a dificuldade na comunicação, maior o estresse dos pais; pais 

de meninas são menos estressados do que de meninos), grupo de apoio aos pais (é no grupo 

que os pais entram em contato com pessoas que vivem e sentem o mesmo que eles e onde se 
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sentem acolhidos e amparados) e recursos sociais (quando as famílias têm contato com tais 

recursos, o estresse diminui e é possível compreender de maneira mais positiva a deficiência 

do filho). 

Pipp-Siegel et al (2002) estudaram o estresse de 184 mães de surdos por meio do 

questionário Parenting Stress Índex Short Form e analisaram suas subescalas para saber como 

cada uma influía no estresse maternal. Esse estudo revelou que quanto maior o nível de 

aborrecimentos diários dos pais, maior o nível de estresse. Outros preditores encontrados 

foram o apoio social e a renda anual familiar, embora também tenham acusado a importância 

do nível de instrução. Para a subescala de interação disfuncional mãe/criança, encontrou-se 

que o estresse materno aumenta quando há outra deficiência além da surdez e quando há 

dificuldade de comunicação. Na escala de dificuldade da criança, nada foi encontrado. 

Entretanto, quando analisado o questionário global, não foram observados preditores de 

estresse, ou seja, características demográficas da criança (idade, sexo, cultura e etnia, entre 

outras) e característica da criança (idade do diagnóstico, modo de comunicação e tempo de 

privação sensorial, entre outras) não influem no estresse da mãe. 

Oliveira et al (2004) pesquisaram aspectos das experiências de famílias e procuraram 

identificar dificuldades e facilitadores da convivência com uma pessoa surda da perspectiva 

da família, tendo percebido que a principal dificuldade está na comunicação. 

Boscolo, Santos (2005) investigaram os sentimentos, as reações e as expectativas dos 

pais em relação à deficiência auditiva do filho e, pela análise do discurso dos sujeitos, 

notaram que as famílias reagem de forma semelhante quando recebem o diagnóstico, mas têm 

expectativas distintas quanto às possibilidades da criança. Conclui-se, portanto, que o 

fonoaudiólogo deve acolher os pais para responder a suas questões e dar-lhes apoio para 

enfrentarem as dificuldades familiares decorrentes da limitação do filho. 

Hintermair (2006) pesquisou os recursos de pais de filhos surdos para aliviar o estresse 

e verificar se o bom enfretamento das dificuldades (baixo nível de estresse) pode influenciar o 

desenvolvimento socioemocional da criança. Depois, entrevistou 213 pais e 213 mães de 

colégios alemães por meio de dois questionários, Strengths and Difficulties Questionnaire e 

Parenting Stress Index, e chegou a 20 categorias de aspectos que mais influenciam os pais, 

concluindo que, quanto maior é o apoio que lhes prestam os centros especializados, mais fácil 

é o enfrentamento, bem como que filhos de pais com menor nível de estresse têm melhor 

desenvolvimento socioemocional. 
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Zaidman-Zait (2007) aplicou o questionário Critical Incident Technique (CIT) a 15 

mães e 13 pais ouvintes com filhos surdos, para investigar a experiência fenomenológica de 

pais de filhos surdos implantados e categorizar os recursos facilitadores para o enfrentamento. 

A partir disso, definiu 20 categorias, que abrangem desde aspectos de fontes contextuais de 

estresse e apoio pessoal até recursos psicológicos dos pais e características da criança.  

 

 

1.3 Qualidade de vida da família com filho surdo 

 

Qualidade de vida é, por definição, “a percepção do indivíduo de sua posição na vida 

na cultura e no sistema de valores em que ele vive e em relação a seus objetivos, expectativas, 

padrões e preocupações” (WHOQOL Group, 1994). 

As principais características identificadas para conceituar e medir a QV dos indivíduos 

incluem sentimentos de bem-estar em geral, sentimentos de participação social positiva e 

oportunidades para alcançar o potencial pessoal (Turnbull et al, 2003). O significado e a 

estrutura do conceito variam consideravelmente de cultura para cultura (Aznar, Castanon, 

2005). 

No entanto, essa definição e suas características apontam a QV individual, ao passo 

que, para a QV familiar, o conceito central refere-se à percepção do atendimento às 

necessidades especiais de cada membro, uma vez que passam o tempo juntos e dedicam-se 

uns aos outros. Há ainda as influências da interação entre domínios da vida familiar, cujo 

somatório representa a QV geral (Poston et al, 2003; Zuna et al, 2009). Esses domínios dizem 

respeito ao que se vive: interação familiar, cuidado dos pais com os filhos, bem-estar 

emocional, recursos e apoio para as crianças surdas (Park et al, 2003). 

Para Zuna et al (2009), mais que a interação entre os domínios, a QV familiar tem 

sentido dinâmico de bem-estar da família, coletiva e subjetivamente definidos e informados 

por seus membros, em que as necessidades individuais e familiares interagem. 
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O nível de QV familiar também pode ser um meio para avaliar a qualidade dos 

serviços e das parcerias que atendem crianças com alguma deficiência (Summers et al, 2007).  

Não há consenso sobre o(s) aspecto(s) da vida familiar em que a surdez influencia sua 

QV, pois os resultados das pesquisas mostram variação do grau de estresse, seja quanto à 

adaptação da família ao filho surdo, seja quanto à sua interação com ele e com as redes 

sociais, seja ainda quanto ao acesso a apoio e recursos emocionais e educacionais. 

Calderon et al (1991) investigaram 36 mães ouvintes com filhos surdos, com sete 

questionários e protocolos para examinar como os recursos de enfrentamento (habilidade de 

resolver problemas, apoio social e crenças) afetam a adaptação da família e influenciam o 

desenvolvimento da criança, e salientaram que a habilidade da mãe para resolver problemas 

está relacionada positivamente com a compreensão emocional das crianças. Os pesquisadores 

não encontraram nenhuma relação entre os resultados observados nas crianças e estresse 

materno, apoio social e religiosidade. 

Fisiloglu, Fisiloglu (1996) compararam, por meio do questionário Family Assessment 

Device, 40 famílias turcas com filhos surdos com 20 famílias turcas com filhos ouvintes, a 

fim de verificar se há diferença no funcionamento da família, e não encontram distinção 

significativa.  

Calderon et al (1998) analisaram retrospectivamente as características de 28 famílias 

que participaram do mesmo programa de intervenção precoce e verificaram que os pais 

envolvidos no programa tinham melhor comunicação com o filho e maior satisfação do que os 

que não participaram, apontando que, quanto maior envolvimento dos pais nesses programas, 

melhor será sua relação afetiva e sua aceitação do filho surdo. 

Calderon, Greenberg (1999) pesquisaram 36 mães com filhos surdos, aplicando o 

modelo de estresse e enfrentamento aos pais e aos professores dos filhos, para os fatores 

associados a ter um filho surdo em idade escolar. O objetivo desse trabalho foi analisar o 

ajustamento materno e o desempenho educacional infantil. Os resultados indicaram que o 

apoio educacional e social é um importante preditor do ajustamento materno e diminui o 

estresse, assim como que a habilidade materna de resolver problemas psicossociais ou 

emocionais é um preditor significativo da adaptação educacional da criança. 
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Uma das formas de atender ao apoio social para famílias com filhos surdos defendida 

por Calderon et al (1991) é integrar grupos que tenham outros filhos surdos ou adultos surdos 

para uma convivência social, compartilhando questões relacionadas à identidade e à cultura 

surda e reparar concepções equivocadas sobre a surdez. Portanto, desmistificando a surdez 

como fator de incomunicabilidade e ajudando os pais a tomarem decisões de forma assertiva. 

Park et al (2002) destacaram cinco aspectos em que a baixa renda pode influir na QV 

de famílias com filhos com alguma deficiência: saúde relacionada à fome (consequências da 

desnutrição), desnutrição na gravidez (nascituros com baixo peso, prematuros e 

consequências decorrentes desse quadro) e acesso limitado aos cuidados médicos, 

produtividade (atraso no desenvolvimento cognitivo pela falta de oportunidade de frequentar 

boas escolas que estimulam o saber e oportunidades de lazer limitadas para todos os membros 

da família), ambiente físico (casa lotada e sem infraestrutura e bairros inseguros), bem-estar 

emocional (aumento do estresse e adaptação à deficiência do filho e dificuldade para 

proporcionar benefícios aos filhos quando não há recursos financeiros e baixa autoestima de 

pais e filhos) e interação familiar (pais que discordam sobre o que dizer ao filho, ou 

incapazes de manter uma opinião firme, ou conflito conjugal sobre dinheiro). 

Jackson, Turnbull (2004) revisaram a literatura especializada estudando 

especificamente o que acontece nas famílias quando do nascimento de uma criança surda, nos 

aspectos da interação familiar (nesse caso, os causadores de estresse são dúvidas sobre o 

caminho a seguir, necessidade de escolher que auxiliar eletrônico o filho usará, modo de 

linguagem, comunicação dos pais com os filhos, atenção dos pais para os filhos ouvintes e 

relação com outros membros da família como avós e tios), recursos familiares (a família com 

filhos surdos tende a se sentir isolada da sociedade, razão pela qual é importante o contato 

com outras famílias semelhantes; além disso, é de extrema importância a inclusão de 

prestadores de serviços especializados) e suporte à criança surda (acesso a serviços 

especializados como escola especial, fonoaudiólogos para a reabilitação auditiva, 

otorrinolaringologistas e instituições especializadas, bem como a grupos semelhantes para que 

as crianças não se sintam isoladas, e sim estimuladas a fazer novas amizades). 

Wang et al (2004) pesquisaram em 273 famílias, com o Family Quality of Life Scale – 

Beach Center (FQOLS) e o perfil de renda, para verificar se a renda familiar e o grau da 

deficiência dos filhos exercem influência no nível de satisfação da QV da família (incluíram 

diversas: autismo, deficiências auditiva, visual e intelectual e atraso de linguagem, entre 
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outros) e concluíram que tanto a renda familiar como o grau da deficiência influenciam a 

satisfação da família. Nesse estudo, o maior parte dos filhos tinha deficiência em grau de leve 

a moderado, mas havia alguns com perda auditiva de grau severo e profundo. 

Aznar, Castanon (2005) pesquisaram como seria a QV familiar em sujeitos latino- 

-americanos com filhos com deficiência intelectual e, com os resultados evidenciaram, seis 

domínios: bem-estar emocional, força pessoal e desenvolvimento (crescer, aprender, tomar 

decisões e ser o protagonista da própria vida), regras de coabitação (exercício de direitos, 

observação de regras sociais do cidadão e obrigações), físico/bem-estar material (ser 

saudável, ter moradia, alimentação, vestuário adequado e satisfações), vida em família 

(pertencer a um grupo com o qual se tem laços de sangue e/ou de profundo amor), relações 

interpessoais e relações comunitárias (estabelecer relações com amigos, vizinhos, conhecidos 

e participar de atividades da comunidade). 

 Zaidman-Zait, Most (2005) analisaram as expectativas de 35 mães ouvintes de filhos 

implantados e verificaram que elas expressaram expectativas relativamente altas de resultados 

para a criança com implante coclear. Em relação ao impacto, o maior nível de estresse nas 

mães deveu-se a dificuldades de comunicação e coube às que tinham relacionamento menos 

satisfatório com os profissionais. Além disso, a satisfação materna está correlacionada a sua 

expectativa quanto às habilidades sociais e à comunicação com o filho.  

Wang et al (2006) procuraram saber, em 107 famílias com filhos surdos de até cinco 

anos, se havia similaridades ou diferenças entre as respostas de pais e mães ouvintes na escala 

de QV familiar, FQOLS, e não encontraram diferenças na satisfação global e tampouco na 

importância atribuída a cada item da escala, concluindo que esta pode ser respondida pelo pai 

ou pela mãe sem alteração nos resultados. 

Summers et al (2007) pesquisaram 180 famílias para verificar a QV familiar (por meio 

do FQOLS) e a relação entre família e prestadores de serviço (mediante o Beach Center 

Family – Professional Partnership Scale) e avaliar a adequação deste (para a pesquisa, 

desenvolveu-se o Inventário da Instituição). Em relação à QV familiar, obtiveram maior nível 

de satisfação para o bem-estar físico material e menor nível para o bem-estar emocional; 

quanto à relação família e profissional, o maior nível de satisfação foi alcançado quando o 

prestador de serviço foi acolhedor; já o menor nível ficou com o apoio à família. Ao 
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classificar o prestador de serviço, as famílias relatam que têm tem dificuldade para obter 

informações sobre a deficiência do filho. 

Jackson et al (2008) pesquisaram nove pais de filhos surdos usando a concepção 

naturalista de técnicas de investigação, a qual permite a descrição densa das experiências dos 

participantes, que relataram que o diagnóstico provocou alterações profundas na família, 

incluídos a própria criança, outros membros da família e sua participação na comunidade, 

dada a sobrecarga, e que dão mais atenção ao filho surdo do que aos ouvintes. Já as famílias 

com crianças surdas beneficiam-se de um maior apoio direcionado não apenas às crianças, 

mas a toda a família. 

Bittencourt, Hoehne (2009) recorreram ao questionário WHOQOL-brief para avaliar a 

qualidade de vida de pais com filhos surdos, que relataram tê-la boa ou muito boa, sobretudo 

nos aspectos físicos e nas relações sociais e com menor percepção nos domínios do meio 

ambiente e psicológico. 

Jackson et al (2010) investigaram as percepções da QV de 207 membros de famílias 

com filhos surdos com menos de 6 anos, após a identificação precoce da surdez, recorrendo 

ao FQOLS, e constataram que as famílias estão satisfeitas nos domínios estudados (bem-estar 

emocional, interação familiar, bem-estar físico/material de apoio relacionado ao deficiente e 

cuidado dos pais com os filhos). No entanto, o domínio de maior impacto negativo é o registra 

o bem-estar emocional. A família com filhos implantados referiu maior satisfação com a 

produção da fala do que aquela com filhos que usam AASI. Os autores também relacionaram 

à QV o modo de comunicação da criança, o tipo de dispositivo eletrônico, a idade da criança e 

o nível de renda dos pais, considerando que apenas a renda teve relevância. 

 

 

1.4 Escala de qualidade de vida da família (Family Quality of Life Scale – Beach Center) 

 

A FQOLS (Anexo 3) é um instrumento de autoavaliação para pais que avalia a 

satisfação da QV da família. Pode ser aplicada em pesquisas com famílias cujo filho tem 

diversas deficiências (deficiência intelectual, autismo e deficiência auditiva, entre outras). 
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    Todos os autores envolvidos estão nos trabalhos de Poston et al (2003), Park et al 

(2003) e Hoffman et al (2006). Desenvolveu-se em três etapas, em que estiveram implicados 

diversos autores. Em cada etapa, foi feito um estudo diferente em busca de uma escala com 

um número de itens suficiente para abranger todas as dúvidas e questões levantadas 

previamente. 

A primeira etapa foi um estudo qualitativo em que os pesquisadores entrevistaram 

familiares com filhos com alguma deficiência, pessoas com deficiência, prestadores de 

serviços que trabalham com eles e chefes. Esses grupos de pessoas foram convidados a 

descrever as coisas que foram importantes para que sua família tivesse uma boa vida. 

A equipe de pesquisa, então, analisou as transcrições de todos os comentários em 

grupos semelhantes ou categorias. Estes, por sua vez, foram agrupados em dez domínios de 

qualidade de vida da família: interação familiar, cuidado dos pais com os filhos, vida diária, 

bem-estar financeiro, bem-estar emocional, bem-estar social, saúde, ambiente físico, apoio e 

produtividade (Poston et al, 2003). 

Com os dez domínios obtidos por essa pesquisa, no mesmo ano (2003), os autores 

elaboraram uma escala-piloto da FQOLS, procederam a uma análise fatorial exploratória e 

chegaram a 112 questões, subdivididas com cinco domínios – interação familiar, relação dos 

pais com os filhos, recursos gerais, segurança, saúde e apoio às pessoas portadoras de 

deficiência –, aplicadas a 459 famílias. 

Mais tarde, Hoffman et al (2006) validaram e refinaram a escala em duas etapas, 

envolvendo 488 famílias: a primeira, para examinar o ajustamento conceitual e estatístico dos 

itens das subescalas, e a segunda, para analisar a estrutura geral da escala FQOL e as 

informações adicionais sobre as propriedades psicométricas e a validação. Com esse processo, 

formularam 25 questões finais, que subdividiram em cinco subescalas: interação familiar, 

relação dos pais com os filhos, bem-estar emocional, bem-estar físico/material e apoio 

relacionado à deficiência. 

As respostas aos itens avaliados foram dadas por grau de satisfação e classificadas em 

uma escala de que variava de 1 a 5 pontos, em que 1 corresponde a muito insatisfeito, 2, a 

insatisfeito, 3, a nem satisfeito, nem insatisfeito, 4, a satisfeito e 5, a muito satisfeito. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivos gerais 

 

1 Traduzir e adaptar para o português a escala de qualidade de vida familiar Family 

Quality of Life Scale – Beach Center. 

2 Avaliar e caracterizar a qualidade de vida da família que tem filho(s) surdo(s), por 

meio da Escala de Qualidade de Vida Familiar – Beach Center. 

 

 

2.2 Objetivo específico 

 

Verificar a relação existente entre o nível da QV e as variáveis:  

 dispositivo eletrônico;  

 grau de perda auditiva da(s) criança(s); 

 modo de comunicação da(s) criança(s); 

 renda familiar; 

 grau de instrução dos pais; 

 ocupação dos pais; 

 idade da(s) criança(s); 

 estrutura familiar. 
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3 CASUÍSTICA E MÉTODO 

 

3.1 Casuística 

 

Neste trabalho, avaliaram-se 41 pais de crianças surdas acompanhadas no Ambulatório 

de Audiologia Educacional do Departamento de Otorrinolaringologia da Irmandade da Santa 

Casa de Misericórdia de São Paulo, pesquisa que teve início após a aprovação do Comitê de 

Ética e Pesquisa em Seres Humanos da Irmandade da Santa Casa de Misericórdia de São 

Paulo (Projeto nº 333/09, Anexo 1). 

Os pais foram esclarecidos sobre o estudo pelo termo de consentimento livre e 

esclarecido (Anexo 2), e a Escala foi aplicada com sua plena anuência. As entrevistas foram 

feitas enquanto os filhos estavam na terapia fonoaudiológica ou durante os acompanhamentos 

periódicos. 

 

 

3.1.1 Critérios de inclusão 

 

Estabeleceram-se como critérios de inclusão pais cuja(s) criança(s) tivesse(m) até dez 

anos e o grau de sua deficiência auditiva sensório-neural fosse severo ou profundo. 

 

 

3.1.2 Critérios de exclusão 

 

Foram excluídos pais de filhos deficientes auditivos com múltiplas deficiências. 
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3.2 Procedimentos 

 

O estudo foi desenvolvido em duas fases: na primeira fase, fez-se a tradução e a 

adaptação cultural do FQOLS e, na segunda, aplicaram-se a ficha do perfil da família e a 

Escala FQOLS aos pais dos pacientes da ISCMSP selecionados. 

 

 

3.2.1 Tradução e adaptação da Family Quality of Life Scale 

 

A FQOLS objetiva mensurar a qualidade de vida dos pais com filhos portadores de 

alguma deficiência, quer intelectual, quer autismo, quer, ainda, paralisia cerebral, entre outras. 

Neste trabalho, optamos pelo uso dessa Escala para avaliar a QV de famílias com 

filhos surdos. 

A adaptação e a publicação da Escala em português falado no Brasil foi autorizada 

pelos responsáveis no Beach Center (Jean Ann Summers, Universidade de Kansas). 

Trabalhando independentemente, ambas as tradutoras – a pesquisadora e a coorientadora 

desta dissertação – observaram os estágios recomendados por Beaton et al (2000) (Fig. 1). 

Cotejadas as duas versões (T1 e T2), fizeram-se as adequações cabíveis, e o resultado foi a 

versão T3 (Anexo 4). 

Para verificar se os termos estavam adequados, a versão T3 foi retrotraduzida para o 

inglês por uma estadunidense e uma brasileira, ambas bilíngues e professoras de inglês, que 

não haviam participado dos estágios anteriores. O resultado foi novamente avaliado pelas 

pesquisadoras e, quando necessário, as sentenças foram reescritas em português, compondo a 

versão final T4 (Anexo 6). 

Aplicada (estudo-piloto) a um grupo de cinco sujeitos não participantes da pesquisa, 

para testar a compatibilidade das sentenças, a versão T4 mostrou-se perfeitamente aplicável. 
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Figura 1 – Gráfico de representação de estágios para adaptação 

e validação cultural (Beaton et al, 2000) 

 

 

3.2.2 Material utilizado 

 

 Ficha de Perfil da Família – caracterização da família com perguntas sobre idade 

do responsável, grau de escolaridade, profissão, salário, núcleo familiar residente 

na mesma casa, escolaridade e idade da criança, tipo de escola e se usa AASI ou IC 

(Anexo 5 ). 

 Escala de Qualidade de Vida da Família (Family Quality of Life Scale – Beach 

Center) – a Escala foi traduzida e adaptada para o português falado no Brasil e tem 

25 itens que variam em cinco níveis: 1 – muito insatisfeito, 2 – insatisfeito, 3 – nem 

satisfeito e nem insatisfeito, 4 – satisfeito e 5 – muito satisfeito.  
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É dividida em cinco domínios, que abordam os aspectos: interação familiar, cuidados 

dos pais com os filhos, bem-estar emocional, bem-estar físico/material e apoio ao deficiente. 

Durante a aplicação da Escala, a pesquisadora explicou aos pais participantes os itens 

que eles não compreendiam. 

Seguem-se os domínios da Escala e todos os seus respectivos itens. 

O domínio de interação familiar abrangia seis itens sobre a relação entre pais e filhos 

e entre os pais. 

 Minha família gosta de passar tempo junta. 

 Os membros da minha família falam abertamente uns com os outros. 

 Minha família resolve os problemas junta. 

 Os membros da minha família apoiam uns aos outros para atingir os objetivos. 

 Os membros da minha família mostram amor e carinho um pelo outro. 

 Minha família é capaz de lidar com os altos e baixos da vida. 

O domínio cuidados dos pais com os filhos procura avaliar como os pais favorecem o 

desenvolvimento intelectual e interacional de seu(s) filho(s), por meio de seis itens. 

 Os membros da minha família (pai e mãe) ajudam os filhos a se tornar 

independentes. 

 Os membros da minha família (pai e mãe) ajudam os filhos com trabalhos escolares 

e atividades. 

 Os membros da minha família (pai e mãe) ensinam os filhos a conviver com os 

outros. 

 Os adultos da minha família (pai e mãe) ensinam os filhos a tomar boas decisões. 

 Os adultos da minha família (pai e mãe) conhecem outras pessoas na vida dos 

filhos (isto é, amigos, professores etc.). 

 Adultos da minha família (pai e mãe) têm tempo para cuidar das necessidades 
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individuais de cada filho. 

Quanto ao domínio bem-estar emocional, a escala tem quatro questões sobre como os 

pais enfrentam as dificuldades e o estresse do dia a dia.  

 Minha família tem o apoio necessário para aliviar o estresse. 

 Os membros da minha família têm amigos ou outras pessoas que lhes dão apoio. 

 Os membros da minha família têm tempo para se dedicar aos próprios interesses. 

 Minha família tem ajuda externa à disposição para cuidar das necessidades 

especiais de todos os seus membros. 

No domínio bem-estar físico/material, há cinco itens sobre as possibilidades de a 

família cuidar da saúde e se locomover (transporte) e sobre segurança e despesas residenciais. 

 Os membros da minha família têm transporte para chegar aos lugares aonde vão. 

 Minha família recebe atendimento odontológico, quando necessário. 

 Minha família recebe atendimento médico, quando necessário. 

 Minha família tem condições de cuidar das despesas de casa. 

 Minha família se sente segura em casa, no trabalho, na escola e em nosso bairro. 

No último domínio, apoio ao deficiente, há quatro questões sobre como a família 

estimula a criança com surdez e a relação da família com as equipes interdisciplinares que 

tratam da criança. 

 Meu familiar com necessidades especiais recebe apoio para progredir na escola ou 

no trabalho. 

 Meu familiar com necessidades especiais recebe apoio para progredir no ambiente 

familiar. 

 Meu familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer amigos. 

 Minha família tem um bom relacionamento com os prestadores de serviços que 

trabalham com o membro deficiente de nossa família.  
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3.3 Análise estatística 

 

Os dados resultantes dessa pesquisa são apresentados em frequências e porcentagens, 

em figuras e tabelas. 

Para comparar médias de uma amostra, usou-se o teste paramétrico t Student e, para 

mais de duas amostras, o teste de variância Anova. Para comparar variáveis contínuas ou 

ordenáveis entre cinco grupos, foi empregado o teste de Mann-Whitney, em que se adotou o 

nível de significância (p) de 5%.  

Para verificar a associação linear entre duas variáveis de valores próximos aos 

extremos, aplicou-se o coeficiente de correlação de Pearson, que varia de -1 a 1, indicando 

correlação negativa ou positiva, respectivamente; valores próximos a zero não indicam 

correlação. 

Para verificar o grau de confiabilidade do instrumento, em termos de consistência 

interna dos valores observados, aplicou-se o Teste de Estatística Alfa de Conbrach (α), com 

variação entre 0,000 e 1,000 e os seguintes limites de confiabilidade: 

 0,000 a 0,5000 (exclusive) – insatisfatória 

 0,5000 (inclusive) a 0,7000 (exclusive) – satisfatória 

 0,7000 (inclusive) a 1,000 – alta 

O software usado para a análise do trabalho foi o Statistical Package for the Social 

Science (SPSS), versão 13, e os gráficos foram elaborados em Excel.  
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4 RESULTADOS 

4.1 Achados da tradução e adaptação da FOQLS 

Como vimos, a escala passou por duas traduções, chegou-se à primeira 

versão/adaptação1 (Anexo 4), depois foi feita a retrotradução e se chegou à segunda 

revisão/final (Anexo 6). Dentre os 25 itens, apenas em sete houve divergências entre as 

tradutoras (Quadro 1). 

Quadro 1 – Divergências na formação da adaptação 1 

 

pergunta tradução 1 tradução 2 adaptação 1 

2. My family members 
help the children learn 
to be independent. 

2. Os membros da minha 
família ajudam os filhos a 
aprender a ser 
independente. 

2. Os membros da minha 
família ajudam as 
crianças a aprender a ser 
independente. 

2. Os membros da 
minha família ajudam os 
filhos a aprender a ser 
independente. 

3. My family has the 
support we need to 
relieve stress. 

3. A minha família tem o 
apoio necessário para 
aliviar o estresse. 

3. A minha família tem o 
suporte necessário para 
aliviar o estresse. 

3. A minha família tem 
o apoio necessário para 
aliviar o estresse. 

5. My family members 
help the children with 
schoolwork and 
activities. 

5. Os membros da minha 
família ajudam os filhos 
com trabalhos escolares e 
atividades. 

5. Os membros da minha 
família ajudam as 
crianças com trabalhos 
escolares e atividades. 

5. Os membros da 
minha família ajudam os 
filhos com trabalhos 
escolares e atividades. 

8. My family members 
teach the children how 
to get along with 
others. 

8. Os membros da minha 
família ensinam os filhos 
a conviver com os outros. 

8. Os membros da minha 
família ensinam as 
crianças a conviver com 
os outros. 

Os membros da minha 
família ensinam os 
filhos a conviver com os 
outros. 

9. My family members 
have some time to 
pursue our own 
interests. 

9. Os membros da minha 
família têm tempo para 
atingir seus interesses. 

9. Os membros da minha 
família têm tempo para 
buscar seus interesses. 

9. Os membros da 
minha família têm 
tempo para buscar seus 
interesses. 

12. My family 
members show that 
they love and care for 
each other. 

12. Os membros da minha 
família mostram amor e 
carinho um pelo outro. 

12. Os membros da minha 
família demonstram amor 
e carinho um pelo outro. 

12. Os membros da 
minha família mostram 
amor e carinho um pelo 
outro. 

23. My family 
member with a 
disability has support 
to accomplish goals at 
home. 

23. O membro familiar 
com necessidades 
especiais tem apoio para 
fazer progressos no 
ambiente familiar. 

23. O membro familiar 
com necessidades 
especiais tem apoio para 
fazer progressos em casa. 

23. O membro familiar 
com necessidades 
especiais tem apoio para 
fazer progressos no 
ambiente familiar. 
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Após a primeira versão, procedeu-se à retrotradução por duas tradutoras, que 

divergiram apenas quanto a um item (Quadro 2). 

Quadro 2 – Divergências entre a adaptação 1 e a retrotradução 

pergunta adaptação 1 retrotradução adaptação final  

2. My family members 
help the children learn 
to be independent. 

2. Os membros da 
minha família ajudam 
os filhos a aprender a 
ser independente. 

2. My family members 
help the children to 
became independent 

2. Os membros da 
minha família ajudam 
os filhos a se tornar 
independentes. 

 

Com tais alterações, elaborou-se a versão final, com a qual foi feito um estudo-piloto 

com cinco mães, para verificar se as frases eram compreensíveis, e teve início a coleta de 

dados (Anexos 5 e 6). 

Após a aplicação da Escala, aplicou-se o Teste da Estatística Alfa de Cronbach, para 

verificar a confiabilidade do instrumento estudado, e alcançou-se o resultado de α = 0,663; 

com isso, pode-se afirmar que a confiabilidade da Escala é satisfatória. 

 

 

4.2 Achados do estudo-piloto 

 

As cinco famílias entrevistadas no estudo piloto tinham filhos ouvintes e sem 

nenhuma patologia associada e, em todas, as responsáveis eram as mães. Destas, duas 

trabalhavam, e quatro famílias tinham a estrutura familiar mãe, pai e filhos; apenas uma era 

mãe, pai e filho. Todas tinham ensino superior completo e renda de dois e meio salários- 

-mínimos. Todas as crianças estudavam todas em escola regular e tinham de 2 a 8 anos.  

Durante as entrevistas, as mães não tiveram dúvidas quanto aos itens, e concluiu-se 

que estavam satisfeitas com sua qualidade de vida.  
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4.3 Caracterização da amostra – Ficha do perfil da família 

 

Entre 12 de abril e 17 de julho de 2010, avaliaram-se 44 pais (entre pais e mães) de 

crianças surdas, sendo três excluídos da pesquisa por não satisfazer os critérios de inclusão, 

conforme especificado no item 3.1.1.  

Dos 41 entrevistados, 83% eram mães e 17% pais; 56% não trabalhavam e 44% 

trabalhavam (Fig. 2); e 17,1% ou não concluíram, ou estavam cursando o ensino fundamental 

e 22% o completaram; 9,8% ou não concluíram, ou estavam cursando o ensino médio e 

41,5% o completaram; 4,9% estavam cursando ou não completaram o ensino superior e 4,9% 

o completaram (Fig. 3). As características de todos os pais estão no Anexo 7. 

 

 
Figura 2 – Distribuição dos pais segundo trabalhassem ou não 
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Figura 3 – Distribuição dos pais segundo nível de instrução 
 

Quanto ao núcleo familiar, encontraram-se as seguintes estruturas e concentrações: 

mãe, pai e filho em 14 famílias (34%); mãe, pai e filhos em 13 (32%); mãe, pai, filho(s) e 

parentes em nove (22%); e mãe e filho em cinco (12%) (Fig. 4). 

 
Figura 4 – Distribuição das famílias segundo sua composição 

 



  25 

Quanto à renda familiar, a amostra era heterogênea, com uma grande concentração em 

um e meio salários-mínimos, seguida de um e de três salários-mínimos (Fig. 5). 

 

 
Figura 5 – Distribuição da amostra por renda, em número de salários-mínimos 

 

As crianças surdas foram caracterizadas por grau da perda auditiva (Fig. 6), tipo de 

escola (Fig. 7), auxiliar de audição (Fig. 8) e idade. O grau de perda auditiva das crianças 

deste estudo variou de severo (20%) a profundo (80%) (Fig. 6). 
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Figura 6 – Caracterização das crianças segundo o grau da perda auditiva 

 

As crianças estudavam majoritariamente em escola regular (51%), com 22% em 

escola especial, 20% que não frequentavam a escola por ter menos que 3 anos e 7% que 

estavam em creche. 

 

 
Figura 7 – Caracterização das crianças por tipo de escola em que estudavam 
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Quando relacionamos o tipo de escola com a idade, a média da idade das crianças que 

frequentam a creche foi de 3 anos; na escola especial, de 7 anos; na escola regular, de 5 anos; 

e entre as que não iam à escola, de 2 anos (Tab. 1 e Fig. 8). 

Tabela 1 – Tipo de escola e idade 

 tipo de escola mínimo máximo média mediana desvio padrão 
creche 3 3 3 3 0 

escola especial 3 11 7 6 2 
não frequenta 1 2 2 2 1 

 
idade 

regular 3 9 5 5 2 
 

A Fig. 8 mostra a variação da idade em cada tipo de escola, a partir do diagrama de 

Boxplot, que tem os valores mínimos, 1º quartil, mediana, 3º quartil e máximo. Quanto maior a 

distância interquartil, maior será a dispersão dos valores. Nota-se que em creche não houve 

variação de idade, razão pela qual se manteve o mesmo traço. 

 
Figura 8 – Tipo de escola e idade das crianças 
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Ao relacionar o grau da perda auditiva e o tipo escola, nota-se que na escola especial 

há apenas crianças com perda profunda; as que estudam em escola regular ou na creche e as 

que não frequentam a escola têm perda auditiva severa ou profunda (Fig. 9). 

 

 

Figura 9 – Caracterização por tipo de escola e grau da perda auditiva 

 

Em relação ao dispositivo eletrônico, encontramos 66% usuários de aparelho de 

amplificação sonora individual (AASI) e 34% de implante coclear (IC) (Fig. 10). 

 

Figura 10 – Caracterização das crianças pelo tipo de dispositivo eletrônico utilizado 
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Ainda quanto à caracterização das crianças, não houve hegemonia em relação ao 

auxiliar utilizado ou o tipo de escola, tendo havido maior concentração dos usuários de AASI 

em escola regular ou especial e entre crianças que não estavam na escola, e de IC entre as que 

estavam em creche (Fig. 11). 

O modo de comunicação das crianças que estudavam em escola especial é a língua de 

sinais brasileira (Libras). 

 

 

             

 

Figura 11 – Caracterização das crianças segundo o tipo de dispositivo eletrônico que 
usam em diferentes tipos de escola e com diferentes graus de perda auditiva  

 

A maioria das crianças que usam IC tem entre 1 e 8 anos de idade, e a maioria das que 

usam AASI, entre 1 e 11 anos. O gráfico mostra a relação entre o dispositivo eletrônico usado 

e a faixa etária (Fig. 12). 
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Figura 12 – Caracterização das crianças segundo sua faixa etária e o tipo de dispositivo 
eletrônico que usam 

 

As únicas crianças que usavam os dois tipos de dispositivo eletrônico foram as que 

têm grau profundo de perda auditiva: 43% usavam IC e 57%, AASI. No grupo dos 

implantados, desconsiderando as crianças que não estavam na escola, 37% estudavam em 

escola regular ou creche, e 11% em escola especial, comunicando-se através de Libras. No 

grupo dos usuários de AASI, 22% estudavam em escola especial, comunicando-se através de 

Libras, e 30%, em escola regular (Fig. 13). 
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Figura 13 – Concentração do tipo de dispositivo eletrônico usado pelas crianças com 

perda auditiva profunda em diferentes tipos de escola 

 

73% das crianças já estavam na escola e tinham um modo de comunicação 

estabelecido ou pelo menos escolhido pela família; neste grupo, 70% usavam o modo de 

comunicação oral (estudando em escola regular ou creche) e 30%, a Libras (escola especial). 

 

 

4.4 Achados sobre qualidade de vida – FQOLS 

 

Medindo o nível de QV em cada domínio, observou-se que o menor nível entre os 

domínios é o do bem-estar emocional, seguido, respectivamente, por apoio ao deficiente, 

bem-estar físico/material, relação dos pais com os filhos e interação familiar (Tab. 2). 

Todos os resultados de nível satisfação para cada item estão no Anexo 8. 
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Tabela 2 – Nível de qualidade de vida por domínio 

domínio mínimo máximo média mediana desvio padrão 

interação familiar 8 29 22 24 3,5 

relação dos pais com os filhos 16 30 22 22 2,3 

bem-estar emocional 7 16 11 12 2,26 

bem-estar físico/material 10 20 17 18 2,84 

apoio relacionado ao deficiente 12 20 15 15 1,5 

qualidade de vida total 72 108 87 88 6,98 

 

 

4.4.1 Qualidade de vida por AASI ou IC 

 

A variação do nível de qualidade de vida para as famílias com filhos usuários de AASI 

e IC foi pequena (Tab. 3). Apesar de a média das famílias que têm filhos que usam IC ser 

maior, não houve diferença. Para avaliar a significância, usou-se o teste t-student. 

 

Nos diferentes domínios avaliados (interação familiar, relação dos pais com os filhos, 

bem-estar emocional, bem-estar físico/material e apoio ao deficiente), o nível de qualidade de 

vida dos familiares se manteve muito próximo, quando analisado do ponto de vista do 

dispositivo eletrônico usado, razão pela qual não se observou diferença, quando analisado 

estatisticamente pelo teste não paramétrico Mann Whitney (Tab. 4). 

 

Tabela 3 – Nível de qualidade de vida dos familiares com filhos usuários de AASI e IC 

auxiliar de audição mínimo máximo média mediana desvio padrão 
AASI 72 108 86,5 88 7,7 

IC 79 96 89,3 90 5,2 
t-student p value = 0,247 
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Mann-Whitney test 

 

 

4.4.2 Qualidade de vida por grau de perda auditiva e modo de comunicação  

 

Quando relacionamos a QV com o grau de perda auditiva, não observou diferença 

entre os graus severo e profundo, e tampouco quando se aplicou o teste não paramétrico de 

Mann-Whitney, posto que a mediana foi a mesma para os dois grupos (Tab. 5). 

 

Tabela 5 – Nível de qualidade de vida dos familiares e grau da perda auditiva 

grau de perda auditiva mínimo máximo média mediana desvio padrão 
severa 81 100 88 88 7,2 

profunda 72 108 87 88 7,2 
Mann-Whitney test p value = 0,985 

 

Ao relacionar a QV com o modo de comunicação dos filhos, verificou-se que não existe 

diferença a partir do teste não paramétrico de Mann-Whitney, no entanto, observou-se que a 

mediana é maior para as famílias cujos filhos usam Libras (Tab. 6). 

Tabela 4 – Nível de QV dos familiares com filhos usuários de AASI e IC em relação aos domínios da FQOLS 

domínios mínimo máximo média mediana desvio padrão p value 
 AASI IC AASI IC AASI IC AASI IC AASI IC  
interação familiar (E1) 8 18 29 25 22 23 23 24 4 2 0,253 
relação dos pais com os filhos (E2) 16 18 30 24 22 22 22 23 3 2 0,092 
bem-estar emocional (E3) 8 7 16 14 11 11 12 12 2 2 0,822 
bem-estar físico/material (E4) 10 12 20 20 16 17 18 17 3 2 0,615 
apoio ao deficiente (E5)  12 13 20 16 14 15 15 16 1 1 0,218 
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Tabela 6 – Nível de QV dos familiares e modo de comunicação com perda auditiva profunda 

grau de perda auditiva profunda mínimo máximo média mediana desvio padrão 
escola regular ou creche (oral) 76 100 88 88 5,5 

escola especial (Libras) 72 108 88 89 10 
Mann-Whitney test p value = 0,839 

 

 

4.4.3 Qualidade de vida por nível salarial, nível de instrução, idade das crianças e 

estrutura familiar 

 

Ao relacionar a QV com o nível salarial, não se verificou significância e tampouco 

uma tendência (p = 0,675) (Tab. 7). 

 

Na análise da QV com o nível de instrução, verificou-se que ela aumenta à medida que 

aumenta o nível de instrução. No entanto, não foi possível fazer testes estatísticos, pois o 

número de sujeitos dos grupos avaliados (níveis de alfabetização) era pequenos, como se 

observa na Tab. 8, descritiva. 

 

Tabela 8 – Relação entre qualidade de vida e nível de instrução 

  nível de instrução mínimo máximo média mediana desvio padrão sujeitos 
ensino fundamental 
(completo ou não) 72 96 85 86 7 16 

ensino médio 
 (completo ou não) 76 108 89 89 7 21 qualidade de vida 

ensino superior 
 (completo ou não) 85 93 89 90 3 4 

Tabela 7 – Relação entre qualidade de vida e nível salarial 

  número de salários-mínimos mínimo máximo média mediana desvio padrão 
menos de 2 74 108 88 89 9 

2 até 3 72 94 86 86 6 qualidade de vida 
acima de 3  79 93 88 88 4 

 Anova p value = 0,675 
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Na associação entre a QV e a ocupação (se a pessoa trabalhava ou não), aquela 

aumenta quando os familiares trabalham. Entretanto, não houve significância, apesar de 

tender à significância (p value = 0,08) (Tab. 9). 

 

Tabela 9 – Relação entre a qualidade de vida e ocupação dos pais 

  trabalho mínimo máximo média mediana desvio padrão 
não trabalha 72 108 86 86 8 qualidade de vida 

trabalha 82 100 90 89 5 
  t-studant p value = 0,08 

 

Ao analisar a variação da QV familiar de acordo com a idade da criança surda, 

percebeu-se que essa variável não influencia o nível da QV, como demonstrado pelo teste de 

Correlação de Pearson com o p value = 0,756 e r – 0,05 (Fig. 14). 

 

Correlação de Pearson p value = 0,756  

Figura 14 – Qualidade de vida total de acordo com a idade da criança 
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Ao se pesquisarem o nível da QV total e as estruturas familiares relacionados a todos 

os domínios, não foi possível fazer teste estatístico, devido ao tamanho das amostras. Assim, 

procedeu-se a uma análise descritiva (Tab. 10), demonstrada pelos Boxplots (Fig. 15 a Fig. 

21), em que se observam mais facilmente as diferenças entres os núcleos familiares em cada 

domínio, QV total e entre famílias que têm ou não a presença do pai. 

Tabela 10 – Relação qualidade de vida/domínios e núcleo familiar 

domínios núcleo familiar mínimo máximo média mediana desvio 
padrão sujeitos 

mãe e filho 18 23 21 20 2 5 

mãe, pai e filho 8 29 23 24 5 14 

mãe, pai e filhos 20 25 23 24 1 13 

interação 
familiar 

mãe, pai, filho(s) e parentes 14 24 21 22 3 9 

mãe e filho 18 23 20 21 2 5 

mãe, pai e filho 18 30 23 23 3 14 

mãe, pai e filhos 20 24 22 23 1 13 

relação dos 
pais com os 

filhos 

mãe, pai, filho(s) e parentes 16 24 22 23 2 9 

mãe e filho 8 13 11 10 2 5 

mãe, pai e filho 7 16 12 12 3 14 

mãe, pai e filhos 8 14 11 12 2 13 

bem-estar 
emocional 

mãe, pai, filho(s) e parentes 8 14 11 10 1 9 

mãe e filho 16 20 17 17 2 5 

mãe, pai e filho 12 20 16 17 2 14 

mãe, pai e filhos 10 20 17 18 3 13 

bem-estar 
físico/material 

mãe, pai, filho(s) e parentes 10 20 16 17 3 9 

mãe e filho 14 26 15 16 1 5 

mãe, pai e filho 12 20 15 14 2 14 

mãe, pai e filhos 12 16 15 15 1 13 

apoio ao 
deficiente 

mãe, pai, filho(s) e parentes 14 16 15 16 1 9 

mãe e filho 81 88 85 85 3 5 

mãe, pai e filho 74 108 89 90 9 14 

mãe, pai e filhos 72 96 88 90 6 13 

qualidade de 
vida total 

mãe, pai, filho(s) e parentes 78 93 85 85 5 9 
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 Cuidado dos pais com os filhos: destacou-se o núcleo mãe, pai e filho (Fig. 15). 

 

 
Figura 15 – Boxplot do domínio Cuidados dos pais com os filhos, de acordo com o 

tipo de estrutura familiar 
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 Bem-estar emocional: as estruturas com maior nível de QV são as que têm mãe, pai e um 

filho e mãe, pai e mais de um filho (Fig. 16).  

 

 
Figura 16 – Boxplot do domínio Bem-estar emocional, de acordo com o tipo de 

estrutura e familiar 
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 Bem-estar físico/material: destacou-se o núcleo mãe, pai e filhos (Fig. 17). 

 

 

Figura 17 – Boxplot do domínio Bem-estar físico/material, de acordo com o tipo de 

estrutura familiar  

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  40 

 Interação familiar: as estruturas familiares com maior satisfação são as compostas por mãe, 

pai e um filho ou por mãe, pai e filhos (Fig. 18). 

 

 

Figura 18 – Boxplot do domínio Interação familiar, de acordo com o tipo de estrutura 

familiar 
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 Apoio ao deficiente: houve pouca diferença entre os níveis de QV, embora o maior tenha 

sido no das estruturas mãe e filho e mãe, pai, filho(s) e parentes (Fig. 19). 

 

 

 

Figura 19 – Boxplot do domínio Apoio ao deficiente, de acordo com o tipo de estrutura 

familiar 
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 Dividiram-se os núcleos familiares em dois grupos, com o pai presente e o pai ausente na 

estrutura familiar, e se verificou que o núcleo familiar com o pai presente tem maior QV 

(Fig. 20). 

 

 

 

Figura 20 – Boxplot do Nível de qualidade de vida, de acordo com a estrutura familiar 
com o pai presente ou ausente 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 Qualidade de vida total: ao reunir todos os domínios, verificou-se que o maior nível é igual 

para as estruturas compostas por mãe, pai e um filho e por mãe, pai e mais que um filho 

(Fig. 21). 

 

 

Figura 21 – Boxplot do Nível de qualidade de vida de acordo com a estrutura familiar  
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5 DISCUSSÃO 

 

Conduziremos esta discussão na mesma ordem que expusemos os resultados, para 

melhor organização e compreensão. 

 

Escala 

Durante a adaptação do FQOLS, fizeram-se poucas modificações na estrutura da 

Escala, pois houve poucas divergências entre as avaliadoras. No estudo-piloto, aplicado a 

famílias com filhos ouvintes, verificou-se que a adaptação era adequada ao português falado 

no Brasil, tendo sido facilmente compreendida. 

Comparando a Escala aplicada neste trabalho com a original, encontramos 

confiabilidade respectivamente satisfatória e alta (Hoffman et al, 2006), diferença que pode 

ser imputada ao tamanho da amostra a que aplicamos o questionário, menor que a do trabalho 

original. 

Assim, acreditamos que a escolha dessa Escala para avaliar a QV familiar com filhos 

surdos pode dar a conhecer o processo de transformação dos papéis dentro da estrutura 

familiar em função da descoberta de um filho surdo. 

No mundo atual, globalizado, pode parecer difícil mensurar a QV familiar, mas o 

conhecimento de informações geradas por meio de instrumentos como o que aplicamos neste 

estudo pode concorrer para que, coletivamente, nós profissionais logremos mapear os 

principais problemas dessas famílias e favorecer seu processo de ajustamento emocional, 

mapeando, ao mesmo tempo, novos modelos terapêuticos para famílias e crianças.  

Apesar de as respostas a uma escala de QV parecerem subjetivas e de cada família dá-

-las em momentos diferentes de seu processo, elas nos ajudam a considerar imparcialmente as 

singularidades de cada caso, e os resultados são ferramentas importantes para o nosso trabalho 

de intervenção. 
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Para verificar o quanto cada característica (dispositivo eletrônico usado pelo filho, 

grau da perda auditiva, modo de comunicação, distribuição de renda, nível de instrução dos 

pais, ocupação dos pais e idade da criança) influencia a QV, traçou-se o perfil das famílias por 

meio da Ficha de perfil da família. Além disso, verificou-se o quanto a estrutura familiar 

influencia cada domínio da Escala em relação à QV e se tem alguma influência na QV global. 

 

Perfil das famílias 

Neste trabalho encontramos em alguns estudos amostras para investigação da QV 

familiar com filhos surdos coletadas em escolas especiais, e os questionários, enviados pelo 

correio. Diferentemente, neste estudo, a instituição envolvida é um hospital que atende pelo 

Sistema Único de Saúde (SUS), e os questionários foram aplicados pelo próprio pesquisador. 

O SUS é um sistema de saúde que garante o acesso integral, universal e gratuito para 

toda a população do país. No âmbito da saúde auditiva segue a portaria 587/ 2004 e 1.278/ 

1999 onde prevê o diagnóstico, tratamento clínico, seleção, adaptação, fornecimento de 

aparelho de AASI e IC e terapia fonoaudiológica. 

Assim, as famílias que participaram do nosso estudo são as que procuraram ser 

atendidas em um hospital que possuem o SUS, fosse por razões financeiras, fosse por se tratar 

de um hospital de referência na área. Portanto, o perfil traçado para essas famílias é de que a 

maioria tem renda mensal de um salário-mínimo e meio, concluiu o ensino médio e não 

trabalha; muito diferente do perfil das famílias do trabalho de Jackson et al (2010), em que a 

maioria tem curso superior completo, trabalha e tem renda consideravelmente maior. 

 

Achados da qualidade de vida – FQOLS 

Relacionando os domínios da Escala, verificamos que o que registra maior satisfação é 

o da Interação familiar, seguido pelo Cuidado dos pais com os filhos. O menor grau de 

satisfação é quanto ao Bem-estar emocional, o que corrobora os achados de Hintermair 

(2006), Summer et al (2007), Bittencourt, Hoehne (2009) e Jackson et al (2010).  
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No momento da entrevista com os pais para a aplicação do FQOLS, notamos que, 

quando abordávamos principalmente os itens de Bem-estar emocional, eles nos 

confidenciavam pontos de sua vida que não haviam comentado com a terapeuta. Isso nos 

levou a supor que aquele era o momento em que eles paravam para analisar o que estava 

acontecendo em sua vida. 

Depois do Bem-estar emocional, o menor índice de satisfação foi registrado para o 

Apoio ao deficiente, tema muito discutido pelos autores, pois influencia diretamente a 

satisfação dos pais. Quando estes não têm a possibilidade de frequentar um grupo de pais, não 

recebem aconselhamento e não têm com quem conversar ou esclarecer suas dúvidas, 

alimentam falsas crenças, o que dificulta tanto o desenvolvimento da criança quanto o da 

família, como verificado por Calderon, Greenberg (1999), Boscolo, Santos (2005), Zadman- 

-Zait, Most (2005), Summer et al (2007), Zadman-Zait (2007) e Jackson et al (2008). 

Os dados desse domínio mostram que os pais não estão completamente envolvidos 

com a rotina do filho, domínio que inclui itens de estimulação na escola, sobre a qual mães 

expressam sua insatisfação, estimulação no ambiente familiar, sobre a qual parte das mães 

também expressa insatisfação, por não ter tempo para se dedicar ao filho quando chega em 

casa, estimulação da família ao filho para fazer novos amigos, pois alguns pais não têm o 

hábito de sair para passear com os filhos, e o envolvimento dos pais com o prestadores de 

serviço, único item em que a satisfação é unânime. 

No entanto, muitas vezes encontramos famílias que não participam do tratamento, 

quer por não estar envolvidos, independentemente do estágio emocional que se encontra, quer 

ainda por razões profissionais, caso no qual a satisfação também diminui, percebendo-se QV 

menor. Em suma, quanto mais envolvida era a família, maior era a QV, o que corrobora os 

resultados obtidos por Calderon et al (1998).  

Neste estudo, as famílias em geral se declararam satisfeitas com todas as áreas da vida 

familiar, como observado nos trabalhos de Bittencourt, Hoene (2009) e Jackson et al (2010). 

O uso da Escala FQOL como ferramenta de avaliação da QV das famílias das crianças 

surdas foi proveitoso e de grande valia, principalmente para nos guiar quanto ao acolhimento 

de cada família e quanto à altura da situação em que ela precisa de mais apoio. Também para 

darmos os encaminhamentos necessários e até para repensarmos nossa conduta profissional: 
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estamos apoiando e acolhendo as famílias dos nossos pacientes? Deveríamos oferecer mais 

atividades como grupo de pais com eles? 

Sabemos avaliar a QV é difícil principalmente porque aspectos relacionados a 

questões sociais e emocionais que podem variar conforme o dia e mesmo o momento em que 

o instrumento é aplicado. No entanto, a QV é um fator primordial, e ignorá-la seria 

negligenciar etapas do desenvolvimento da criança, porquanto acreditemos que a família é 

fundamental para seu desenvolvimento psicossocioemocional e de linguagem. Entre os 

diversos instrumentos capazes de mensurar a QV, escolhemos os FQOLS pela multiplicidade 

de aspectos que eles reúnem, cada qual podendo influenciar uma família e, com isso, o 

desenvolvimento das crianças. 

A QV é um tema cada vez mais abordado, e este estudo é apenas o começo, para 

famílias com crianças surdas no Brasil. A QV é fundamental para o desenvolvimento não só 

das crianças surdas, mas para todas as crianças com ou sem deficiência, e cabe a nós, 

profissionais, continuar estudando para compreender cada vez melhor toda a questão, 

concorrer para melhorar também o apoio às famílias e aprofundar nosso conhecimento sobre 

os indicadores que facilitam o processo de aceitação da surdez de um filho, aumentando com 

isso a QV. 

 

Dispositivo eletrônico  

Os dois dispositivos eletrônicos usados pelas crianças surdas das famílias pesquisadas 

eram o AASI e o IC, e verificou-se que ele não interfere nem na QV total, nem em cada 

domínio, como também foi encontrado por Jackson et al (2010). No entanto, percebeu-se uma 

tendência a que famílias cujos filhos usam IC apresentem resultados de QV melhores que os 

que usam AASI. 

Neste trabalho, das cinco famílias com maior QV, duas tinham filhos que se 

comunicavam por Libras e frequentavam escola especial, dos quais um usava AASI e outro, 

IC. Os filhos das outras três famílias eram estimulados com o modo de comunicação oral e 

estudavam em escola regular ou creche; dessas três crianças, uma usava AASI e as outras, IC. 

Assim, nessas famílias de maior QV, temos todos os casos: tanto o dos que usavam IC e 
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Libras como o dos que usavam IC e eram estimulados oralmente, ao mesmo tempo, o que 

usava AASI e era estimulado oralmente e o que usava AASI e Libras. 

Assim, podemos pensar que a expectativa da família pode aumentar só pelo uso em si 

do IC, depositando grande confiança no fato de que o dispositivo levará seu filho a se 

desenvolver mais depressa e a adquirir mais habilidades não só auditivas como cognitivas, 

como visto também por Zadman-Zait, Most (2005). 

 

Grau da perda auditiva 

O grau da perda auditiva pode influenciar a QV familiar, devido ao modo de 

comunicação, ao tipo de escola que a criança frequenta e às dificuldades enfrentadas, segundo 

constatam Wang et al (2004). No entanto, neste estudo, não encontramos diferença entre os 

tipos de perda auditiva e a QV. 

Mais uma vez, esse resultado pode ter decorrido do fato de a amostra ter sido pequena 

e de os graus de perde auditiva se terem restringido apenas a severo e profundo, 

diferentemente do estudo de Wang et al (2004), cujo número de sujeitos era maior e eles 

tinham perda auditiva principalmente de grau leve ou moderado. 

 

Modo de comunicação 

Neste estudo, o modo de comunicação não influenciou a QV nos graus de perda 

auditiva severa ou profunda, corroborando os achados de Pipp-Siegel et al (2002) e Jackson et 

al (2010), mas verificamos que muitos dos pais cujos filhos usam Libras sentem dificuldade 

para se comunicar com a criança. Conseguem compreender o que o filho quer, pois este 

procura se fazer entender de alguma forma, mas, como não são proficientes, não se 

comunicam em Libras, fato também observado por Calderon et al (1998). 

Jackson, Turnbull (2004) verificaram que o fato de a comunicação entre pais e filhos 

ser oral ou por Libras pode influir na QV. No entanto, neste estudo, observamos que o modo 

de comunicação se relacionava com as expectativas dos pais, que, resistentes à linguagem de 

sinais, muitas vezes sonhavam que os filhos viriam a ser capazes de uma comunicação oral.  
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Nas famílias estudadas, verificou-se que, mesmo depois da cirurgia de IC, alguns pais 

mantiveram o filho em escola especial. Esse dado é interessante, pois nota-se que, apesar do 

IC, algumas crianças mantêm o modo de comunicação por meio de sinais. 

Uma das crianças implantadas (LO) estudava em escola especial desde o início da 

escolarização e já usava Libras quando os pais optaram pela cirurgia de IC, pois acharam que 

o dispositivo poderia ajudá-la no desenvolvimento de habilidades auditivas e da linguagem 

oral, dando-lhe mais segurança na comunicação. LO contava 5 anos de idade e seu modo de 

comunicação, já estabelecido, era a libras, quando foi realizada a cirurgia. Após a cirurgia, 

ativação e adaptação do IC, o objetivo da terapia fonoaudiológica era relacionar a Libras com 

a oralização. No início, a criança não gostava de relacionar o som de algumas palavras e o 

sinal correspondente com Libras, pois, para ela, o som não tinha sentido. Atualmente, LO já 

não fica sem o IC, e o som passa a ter sentido e prazer. 

Das crianças que frequentam a escola regular, 62% usam AASI e 38%, IC. Diante 

desses índices, repensamos a aprendizagem das que usam AASI, uma vez que todas 

apresentam perda de audição severa ou profunda. Assim, apesar da inclusão, nos 

perguntamos: será que elas recebem os estímulos necessários? Será que estão aprendendo? O 

que pensamos é que muitas das escolas não estão preparadas para receber esses alunos, e, 

muitas vezes, a inclusão acaba não acontecendo da melhor maneira. 

Em nossos resultados, apesar de não ter havido diferença estatística entre a QV e o 

modo de comunicação, houve uma tendência a que pais cujos filhos usavam Libras e 

estudavam em escola especial tivessem maior satisfação que pais de crianças que usavam o 

modo de comunicação oral e estudavam em escola regular ou creche, o que pode estar 

relacionado ao apoio e ao acolhimento da escola aos pais, bem como à sua infraestrutura, uma 

vez que todas as crianças têm perda auditiva severa ou profunda. 

Quando abordávamos com os pais o item sobre o apoio que a criança tem para 

progredir na escola, muitos dos que tinham filho na escola regular referiram não estar 

satisfeitos, porque sentiam que a criança precisava de mais atenção e estímulo, que não 

recebia na escola. Não se verificou a mesma insatisfação entre as famílias cujo filho estudava 

em escola especial. 

Percebemos também que não basta divulgar informações sobre os avanços 

tecnológicos, mas que é necessário que os órgãos públicos repensem a distribuição de verbas 
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relacionadas aos avanços tecnológicos entre a saúde e a educação. É preciso também oferecer 

a família apoio, pois é desafiador para essas famílias enfrentar as inúmeras mudanças que 

passam a partir do diagnóstico da surdez. 

 

Distribuição de renda 

Não se considerou a distribuição de renda um fator importante para uma boa QV, 

como verificaram Pipp-Siegel et al (2002). No entanto, Park et al (2002), Wang et al (2004) e 

Jackson et al (2010) observaram que a baixa renda interfere de algum modo, quer na 

possibilidade de locomoção, quer como no tipo de escola em que a criança estuda, quer ainda 

na terapia fonoaudiológica, caso seja particular.  

No entanto, há que considerar que, quando têm filhos com perda auditiva severa ou 

profunda, as famílias brasileiras têm direitos que lhes facilitam o acesso a educação, 

tecnologia e reabilitação auditiva. Por exemplo, o governo prevê passe especial para essas 

crianças e, muitas vezes, para o acompanhante, bem como escolas especiais públicas. 

O governo também prevê o acesso a dispositivos eletrônicos pelo SUS, onde essas 

famílias passam por seleção e adaptação de AASI e acompanhamento e, se for o caso, 

também por cirurgia de IC e terapia fonoaudiológica. 

Esses direitos que tornam a reabilitação auditiva mais acessível podem interferir na 

não influência da distribuição de renda com a QV, pois esse acesso se estende a todos os 

brasileiros, independentemente de seu nível social.  

 

Nível de instrução 

O nível de instrução não foi um indicativo para variação da QV, corroborando os 

achados de Pipp-Siegel et al (2002). Esse aspecto poderia ser relacionado com a capacidade 

geral de compreensão não só da surdez em si, mas também da importância da estimulação aos 

filhos e da maneira de fazê-la. No entanto, a compreensão da surdez do filho e o ajustamento 

social dos pais dependem antes de seu sentimento pessoal que de seu nível de instrução. À 
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medida que procuram ajuda e recebem apoio dos profissionais envolvidos, os pais passam a 

compreender a condição do filho. 

Entendemos que esse é um processo de emancipação, pois a forma como cada 

individuo lida com o sofrimento é que pode concorrer para seu crescimento pessoal, de modo 

que o nível de instrução não influencia a QV de uma família que tem um filho surdo. 

Ao mesmo tempo, deve-se levar em conta que, atualmente, a informação está mais 

acessível a toda a população. Pela rede mundial de computadores, a internet, um dos meios 

mais utilizados em todas as camadas sociais permitem que as pessoas encontrem seus pares 

segundo o critério que lhes aprouver. Em particular, famílias com filho surdo podem 

encontrar outras que também têm, e esse intercâmbio de experiências podem ajudá-las a 

aceitar a condição do filho e a enfrentar melhor e situação. 

 

Ocupação dos pais 

O fato de os pais trabalharem ou não é um importante indicativo para a variação da 

QV. Quando o responsável (respondente da Escala) trabalha, a QV é maior. Essa variação 

pode estar relacionada ao papel de cada um na família: neste estudo, os responsáveis que 

trabalhavam eram sete pais, com todas as estruturas familiares existentes, exceto mãe e filho; 

e 11 mães, sendo quatro com estrutura familiar mãe e filho, três com mãe, pai e filho, outras 

três com mãe, pai e filhos e uma com mãe, pai, filhos e parentes. O aumento da QV pode ser 

decorrência da satisfação de desenvolver outras atividades na vida. 

Entre as mães que trabalham, quatro são “chefes” da família, que mantém com seu 

salário. Durante o estudo, notamos o empenho dessas mães para participar do processo 

terapêutico, embora nem sempre consigam, pela dificuldade de conciliar seus horários de 

trabalho com as atividades diárias do filho. 

Nesta pesquisa, foram entrevistados sete pais e, embora todos trabalhassem os horários 

eram mais flexíveis do que das mães. E observamos que estes pais são de fato presentes e 

envolvidos no processo terapêutico. 
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Como Perrone et al (2005), este estudo confirma a relação entre satisfação global na 

vida e a satisfação no trabalho, embora esses autores não tenham feito estudos com famílias 

com filho surdo. 

 

Idade das crianças 

A idade das crianças não influenciou a variação da QV, corroborando os achados de 

Jackson et al (2010). Podemos pensar que isso se deve ao fato de os pais estarem dentro de 

uma instituição, com todo o suporte necessário para o inicio do pós-diagnóstico da surdez do 

filho e conseguindo enfrentar independentemente da idade da criança. 

 

Estrutura familiar 

O tipo de estrutura familiar também foi analisado de acordo com cada domínio da QV 

separadamente, e não houve resultados estatisticamente significantes. 

 As estruturas familiares foram separadas a partir do que se encontrou na amostra: 

núcleos familiares encabeçados por mulheres, ou o que chamamos aqui de estrutura com mãe 

e filho, como é verificado também por Perrone et al (2005). 

Quanto ao Cuidado dos pais com os filhos, quem apresenta maiores resultados são as 

estruturas familiares com mãe, pai e filho, seguidas das que têm mãe, pai, filhos e parentes. 

Esse domínio se explica pelo cuidado que os pais têm com os filhos. A estrutura familiar com 

o maior resultado conta com a vantagem de ter apenas um filho ou outro membro da família 

como avós e tios que podem dividir os cuidados. Quando há apenas a mãe e um filho, a 

interação é limitada, pois dois itens da Escala perguntam se os membros da família resolvem 

problemas juntos e se falam abertamente uns com os outros – se o núcleo familiar se restringe 

a um adulto, dificulta as respostas nesses itens.  

Para o Bem-estar emocional, as estruturas familiares teoricamente mais preparadas 

foram as compostas por mãe, pai e um filho e mãe, pai e filhos, apesar de a estrutura mãe, pai 

e filhos apresentar maior variação de QV. 
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A explicação válida para a interação familiar pode estar relacionada ao fato de a 

estrutura familiar ser simples, composta pela figura da mãe, do pai e do filho ou de filhos. Os 

itens desse domínio consideram se os familiares têm tempo para cuidar de cada filho, se 

conhecem as pessoas que se relacionam com as crianças e se as ensinam a conviver com os 

outros e a ser independentes. Nessas estruturas, é mais fácil lidar com essas situações do que 

quando a mãe trabalha o dia inteiro e não há a figura paterna, ou quando há outros parentes 

que podem influenciar as decisões. 

No Bem-estar físico/material, a estrutura que se destacou foi a composta por mãe, pai 

e filhos; as demais apresentaram resultados semelhantes entre si. 

Esse domínio se relaciona com segurança, atendimento médico-odontológico, salário e 

transporte, aspectos em que as famílias em geral obtiveram resultados semelhantes, 

provavelmente por pertencer à mesma classe social e ter, em média, rendimentos parecidos. 

Quanto à Interação familiar, as estruturas apresentaram variações semelhantes, mas as 

compostas por mãe, pai e um filho e mãe, pai e filhos têm maior QV, o que se verifica pelas 

maiores medianas. Tal resultado pode ser explicado por se tratar de estruturas simples, com a 

presença apenas do pai e da mãe, sem parentes adicionais, ou também com a ausência do pai. 

O Apoio ao deficiente apresenta melhores resultados nas estruturas mãe e filho e mãe, 

pai, filho(s) e parentes. Nesse domínio, os aspectos associados se referem à relação da família 

com o filho surdo e com os prestadores de serviço. Quando há um único adulto, como em mãe 

e filho, é ela que acompanha o filho a todos os lugares e, no tempo que dedica a ele, faz tudo 

que lhe é possível. Talvez se deva a essa dedicação o resultado obtido. 

Quando separamos as famílias em apenas dois núcleos familiares – as estruturas que 

têm e as que não têm pai –, verificamos maior satisfação no núcleo em que o pai é presente, e 

podemos relacionar isso ao fato de a família estar completa, podendo atribuir as divisões de 

tarefas e responsabilidades. 

Quando comparado a todas as estruturas familiares, o resultado da QV total é igual 

para as estruturas mãe, pai e um filho e mãe, pai e filhos, corroborando os achados de Li- 

-Tsang et al (2001). Podemos imputar esse resultado ao fato de a estrutura familiar estar 

completa, com pai, mãe e filho (s). 
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A organização das famílias no século XXI tem mudado muito, apesar de se 

salvaguardar o modelo tradicional, visto que obteve maior QV. As novas estruturas têm 

mostrado modelos fortes de atitudes, sendo proativas nas tomadas de decisão. Isso representa 

uma abertura para novas escolhas pessoais e sem dúvida se refletirá no âmbito familiar, 

podendo, com o tempo, acusar melhoria da QV. 

Percebemos que, a cada novo modelo estrutural familiar (mãe e filho, por exemplo), 

os ajustes feitos pelas famílias melhoraram sua QV, mas, com o passar do tempo, vemos que 

é não é fácil perceber e absorver essas mudanças. Neste momento, o papel do fonoaudiólogo é 

estar ao lado, abdicando de seus próprios julgamentos e facilitando aos pais que repensem seu 

próprio papel de pais diante um filho com surdez. 

Sabemos que não é fácil mensurar a QV de uma família, principalmente porque nossa 

satisfação é “medida” por sentimentos e perspectivas culturais e biológicas e varia de acordo 

com o momento. No entanto, quando falamos em bem-estar da família com filho, a avaliação 

abrange vários fatores que, juntos, podem esboçar uma condição mais voltada para a inclusão 

das diferenças. Evidentemente, essa condição demanda ainda muita discussão e mudança de 

paradigmas, sobretudo numa sociedade ainda tão elitista e refratária à aceitação da mínima 

diferença. 

As inúmeras mudanças que a QV possa sofrer não nos impedem de medi-la; apenas 

nos levam a medir também as próprias mudanças, muitas vezes da sociedade ou da forma 

como as percebemos e sentimos. 

As famílias pesquisadas vivem em um mundo que muda a cada ano, a cada dia, e essas 

transformações alcançam a acessibilidade, a globalização, a aceitação social e a inclusão das 

diferenças. Com este trabalho, logramos não só medir a QV de famílias com filho surdo, mas 

compreendê-las em sua complexidade, a ponto de repensar nosso papel como fonoaudiólogos 

diante delas, por quem devemos a cada dia fazer melhor o nosso trabalho. 
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6 CONCLUSÃO 

 

O estudo com 41 famílias de crianças surdas foi adaptado para o português brasileiro, 

com a adoção da Escala Family Quality of Life Scale, que é um instrumento satisfatório para 

avaliar e caracterizar a qualidade de vida familiar.  

O resultado foi que as famílias estão satisfeitos com sua QV.  

Dentre os domínios da Escala (Interação familiar, Cuidado dos pais com os filhos, 

Bem-estar emocional, Bem-estar físico/material e Apoio ao deficiente), o que teve maior 

influência positiva na QV foi a Interação familiar, e o que mais influenciou negativamente foi 

o bem-estar emocional. 

Entre as características tipo de dispositivo eletrônico usado pelo filho, distribuição de 

renda, tipo de escola em que a criança estuda, escolaridade dos pais, ocupação dos pais, idade 

da criança, modo de comunicação, grau da perda auditiva e estrutura familiar, nenhuma 

obteve resultado significante na QV, mas a renda familiar tende a ser significativa. 

Ao fim e ao cabo, verificou-se que a FQOLS é uma boa escala para ajudar também os 

profissionais a orientar e acolher melhor as famílias com filho surdo. 
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7 ANEXOS 

ANEXO 1  
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ANEXO 2  

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

São Paulo, ......... de …………………......... de 2010 

 

Eu,___________________________________portadora do registro de identidade 

nº_________________ acredito ter sido suficientemente esclarecido a respeito das 

informações que recebi sobre o projeto realizado pela fonoaudióloga Bianca Miguel Jorge, 

(residente à Av. Paulo Faccini, 1.215, ap. 171, Guarulhos, São Paulo – tel: 2408-4130) com o 

título: “Escala de qualidade de vida: avaliação em famílias com filho surdo”, que tem por 

objetivo avaliar e caracterizar a qualidade de vida da família que tem parentes com perda 

auditiva, por meio de um questionário, sob orientação do Prof. Dr. Lídio Granato, no 

programa de Pós-Graduação em Ciências da Saúde da Faculdade de Ciências Médicas da 

Santa Casa de São Paulo. 

Fica claro que minha participação é isenta de despesas. Dessa forma, concordo 

voluntariamente em participar desse estudo e poderei retirar meu consentimento a qualquer 

momento, antes ou durante sua realização, sem penalidades, prejuízo ou perda de qualquer 

benefício que eu possa ter adquirido no meu atendimento neste serviço. Ficou claro para mim 

também quais são os propósitos do estudo, os procedimentos a serem adotados, seus 

desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimento permanentes. 

 
_________________________ data ____/_____/_______ 
assinatura do responsável legal 
 
 
_________________________ data ____/_____/_______ 
assinatura do responsável legal 
 

 
 
 
Somente para o responsável pelo projeto 

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária o consentimento livre e esclarecido deste participante ou de 

seu representante legal para a participação nesse estudo. 

_________________________ data ____/_____/_______ 

assinatura do responsável legal 
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ANEXO 3 

FAMILY QUALITYOF LIFE SURVEY 

 
For information, contact:  

Jean Ann Summers, Ph.D.  

Research Director, Beach Center on Disability  

jsummers@ku.edu  
Suggested reference for reports utilizing this instrument:  

 
Hoffman, L., Marquis, J., Poston, D., Summers, J. A., & Turnbull, A. (2006). Assessing 

family outcomes: Psychometric evaluation of the beach center family quality of life scale. 
Journal of Marriage and Family, 68(4), 1069-1083.  

 
Beach Center on Disability 

 
Making a Sustainable Difference in Quality of Life 

 
SURVEY INFORMATION AND INSTRUCTIONS  

All the information you give us is confidential. Your name will not be attached to any of the 
information you give us. It is important that you answer as many questions as you can, but 

please feel free to skip those questions that make you feel uncomfortable.  
Answering questions: Please use a pencil to check your answers. Use a check Mark or “X” – 
please do NOT shade in the whole box. If you change any answers, please completely erase 
any previous answers or any extra pencil marks on the page. Please do not make any stray 
marks, including comments, on the form. If you have comments to share, you may e-mail 

them to Jean Ann Summers (jsummers@ku.edu).  
Thank you so much for sharing your opinion with us!  
 

By completing this survey, you indicate that you have been informed of the 

important aspects of this study. 

 
 

FAMILY QUALITY OF LIFE 
 

Thank you for agreeing to complete this survey. The survey is about how you feel about your 
life together as a family. We will use what we learn from families to inform policy makers 
and service providers for children and families.  

Your “family” may include many people – mother, father, partners, children, aunts, uncles, 
grandparents, etc.  

For this survey, please consider your family as those people  
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 Who think of themselves as part of your family (even though they may or may not be 
related by blood or marriage), and  

 Who support and care for each other on a regular basis.  

For this survey, please DO NOT think about relatives (extended family) who are only 
involved with your family every once in a while. Please think about your family life over the 
past 12 months.  

The items below are things that hundreds of families have said are important for a good 
family quality of life. We want to know how Satisfied you are with these things in your 
family. Please check the boxes on the following pages that reflect your level of satisfaction 
with each item.  

 Checking the first square means you are very dissatisfied.  

 Checking the fifth square means you are very satisfied.  

Thank you so much for sharing your opinion with us! 
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FAMILY QUALITY OF LIFE 

 

 

 

 

 

How satisfied am I that… Very 
Dissatisfied  Dissatisfied  Neither  Satisfied  Very Satisfied  

1. 1. My family enjoys spending 
time together.           

2. My family members help the 
children learn to be independent.          

3. My family has the support we 
need to relieve stress.            

4. My family members have 
friends or others who provide 
support.  

     

5. My family members help the 
children with schoolwork and 
activities.  

     

6. My family members have 
transportation to get to the places 
they need to be.  

      

7. My family members talk openly 
with each other.       

8. My family members teach the 
children how to get along with 
others.  

      

9. My family members have some 
time to pursue our own interests.       

10. Our family solves problems 
together      

11. My family members support 
each other to accomplish goals.       

12. My family members show that 
they love and care for each other.       

13. My family has outside help 
available to us to take care of 
special needs of all family 
members.  

      

14. Adults in our family teach the 
children to make good decisions.       

How satisfied am I that… Very 
Dissatisfied Dissatisfied Neither Satisfied Very Satisfied 

15. My family gets medical care 
when needed.  

     16. My family has a way to take care 
of our expenses.  
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17. Adults in my family know other 
people in the children’s lives 
(friends, teachers, etc.).  

     

18. My family is able to handle life’s 
ups and downs.  

     

19. Adults in my family have time to 
take care of the individual needs of 
every child.  

     

20. My family gets dental care when 
needed.  

     

21. My family feels safe at home, 
work, school, and in our 
neighborhood.  

     

22. My family member with a 
disability has support to accomplish 
goals at school or at workplace.  

     

23. My family member with a 
disability has support to accomplish 
goals at home.  

     

24. My family member with a 
disability has support to make 
friends.  

      

25. My family has good relationships 
with the service providers who 
provide services and support to our 
family member with a disability.  
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ANEXO 4 

Quão satisfeito eu estou com relação a... 
 

 muito 
satisfeito satisfeito indiferente insatisfeito muito 

insatisfeito 
1 A minha família gosta de passar o 
tempo juntos. 

     

2 Os membros da minha família ajudam 
os filhos a aprender a ser independentes. 

     

3 A minha família tem o apoio necessário 
para aliviar o estresse. 

     

4 Os membros da minha família têm 
amigos ou outras pessoas que fornecem 
apoio. 

     

5 Os membros da minha família ajudam 
os filhos com trabalhos escolares e 
atividades. 

     

6 Os membros da minha família têm 
transporte para ir aos lugares que 
necessitam. 

     

7 Os membros da minha família falam 
abertamente uns com os outros. 

     

8 Os membros da minha família ensinam 
os filhos a conviver com os outros. 

     

9 Os membros da minha família têm 
tempo para atingir seus interesses pessoais 

     

10 Nossa família resolve os problemas 
junta. 

     

11 Os membros da minha família apóiam 
uns aos outros para atingir objetivo. 

     

12 Os membros da minha família 
mostram amor e carinho um pelo outro. 

     

13 Minha família tem ajuda externa à sua 
disposição para cuidar de necessidades 
especiais de todos os membros da família. 

     

14 Os adultos da minha família ajudam os 
filhos a tomar boas decisões. 
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 muito 
satisfeito satisfeito indiferente insatisfeito muito 

insatisfeito 
15 Minha família recebe atendimento 
médico quando necessário. 

     

16 Minha família tem condições de cuidar 
das despesas de casa. 

     

17 Os adultos da minha família conhecem 
outras pessoas na vida dos filhos (isto é, 
amigos, professores). 

     

18 Minha família é capaz de lidar com 
altos e baixos da vida. 

     

19 Os adultos da minha família têm tempo 
para cuidar das necessidades individuais 
de cada filho. 

     

20 Minha família recebe atendimento 
odontológico, quando necessário. 

     

21 Minha família se sente segura em casa, 
no trabalho, na escola e no bairro. 

     

22 O membro da família com 
necessidades especiais tem apoio para 
progredir na escola ou no trabalho. 

     

23 O membro familiar com necessidades 
especiais tem apoio para fazer progressos 
no ambiente familiar. 

     

24 O membro familiar com necessidades 
especiais tem apoio para fazer amigos. 

     

25 Sua família tem um bom 
relacionamento com os prestadores de 
serviços que trabalham com o membro 
com necessidades especiais. 
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ANEXO 5 
 

Nome:_______________________________________________________________ ___ 

Idade: _____________________ Grau de escolaridade: __________________________ 

Profissão: ___________________Grau de parentesco: ____________________________  

Salário (por mínimo):_______________________________________________________ 

Núcleo familiar:___________________________________________________________ 

Nome da criança: __________________________________________________________ 

Escolaridade: _____________________________________________________________ 

Idade: ___________________________________________________________________ 

AASI ou IC? ____________________________________________________________ 

 

 

ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA 

 

BEACH CENTER 
 

 

 

 

Hoffman L, Marquis J, Poston D, Summers JA, Turnbull A. 

Assessing family outcomes: Psychometric evaluation of the beach center 

family quality of life scale. Journal of Marriage and Family. 2006; 68(4): 1.069-1.083. 
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ANEXO 6 

Quão satisfeito eu estou com relação a... 
 

 muito 
satisfeito satisfeito indiferente insatisfeito muito 

insatisfeito 
1 A minha família gosta de passar tempo 
juntos. 

     

2 Os membros da minha família ajudam 
os filhos a se tornar independentes. 

     

3 A minha família tem o apoio necessário 
para aliviar o estresse. 

     

4 Os membros da minha família têm 
amigos ou outras pessoas que fornecem 
apoio. 

     

5 Os membros da minha família ajudam 
os filhos com trabalhos escolares e 
atividades. 

     

6 Os membros da minha família têm 
transporte para ir aos lugares que 
necessitam. 

     

7 Os membros da minha família falam 
abertamente uns com os outros. 

     

8 Os membros da minha família ensinam 
os filhos a conviver com os outros. 

     

9 Os membros da minha família têm 
tempo para atingir seus interesses 
pessoais. 

     

10 Nossa família resolve os problemas 
junta. 

     

11 Os membros da minha família apoiam 
uns aos outros para atingir objetivo. 

     

12 Os membros da minha família 
mostram amor e carinho um pelo outro. 

     

13 Minha família tem ajuda externa à sua 
disposição para cuidar de necessidades 
especiais de todos os membros da família. 
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 muito 
satisfeito satisfeito indiferente insatisfeito muito 

insatisfeito 
14 Os adultos da minha família ajudam os 
filhos a tomar boas decisões. 

     

15 Minha família recebe atendimento 
médico quando necessário. 

     

16 Minha família tem condições de cuidar 
das despesas de casa. 

     

17 Os adultos da minha família conhecem 
outras pessoas na vida dos filhos (isto é, 
amigos, professores). 

     

18 Minha família é capaz de lidar com 
altos e baixos da vida. 

     

19 Os adultos da minha família têm tempo 
para cuidar das necessidades individuais 
de cada filho. 

     

20 Minha família recebe atendimento 
odontológico, quando necessário. 

     

21 Minha família se sente segura em casa, 
no trabalho, na escola e no bairro. 

     

22 O membro da família com 
necessidades especiais tem apoio para 
progredir na escola ou no trabalho. 

     

23 O membro familiar com necessidades 
especiais tem apoio para fazer progressos 
no ambiente familiar. 

     

24 O membro familiar com necessidades 
especiais tem apoio para fazer amigos. 

     

25 Sua família tem um bom 
relacionamento com os prestadores de 
serviços que trabalham com o membro 
com necessidades especiais. 
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ANEXO 7 
 

nº paciente escola 
criança idade parentesco profissão do responsável 

P-1  MCXC especial 5 mãe não trabalha 
P-2  MEPLS não está 2 mãe não trabalha 
P-3  RFAS não está 2 mãe não trabalha 
P-4  ISS regular 3 mãe atendente 
P-5  KRL  não está 1 mãe não trabalha 
P-6  DFS não está 2 mãe não trabalha 
P-7  VOC regular 8 pai operador de máquina 
P-8 IBFS regular 7 mãe não trabalha 
P-9  KOS regular 4 mãe não trabalha 

P-10  RNL especial 6 mãe diarista 
P-11 TMS regular 4 pai arrumador de cargas 
P-12  LO especial 8 mãe comerciante 

P-13  ACSR regular 5 mãe assistente operacional de 
cozinheira 

P-14 YSS regular 6 mãe diarista 
P-15  GVO regular 6 mãe não trabalha 
P-16  NMD regular 5 pai comerciante 
P-17  KCBC regular 9 mãe não trabalha 
P-18  JPB regular 3 pai militar 
P-19  KS especial 9 mãe não trabalha 
P-20  AGF regular 4 mãe secretária de escola 
P-21  JLRS especial 11 pai açougueiro 
P-22  CATN especial 6 mãe não trabalha 
P-23  JSC regular 4 mãe não trabalha 
P-24  IM creche 3 mãe recepcionista 
P-25  KFS especial 5 mãe não trabalha 
P-26  TCM regular 6 mãe estagiária 
P-27  GCS não está 2 mãe não trabalha 
P-28  LPS regular 4 mãe diarista 
P-29  TSD regular 4 mãe não trabalha 
P-30  PAS não está 2 mãe não trabalha 
P-31  DRS regular 5 mãe não trabalha 
P-32  ACO não está 2 mãe não trabalha 
P-33  DGS não está 1 mãe não trabalha 
P-34  EBA especial 3 mãe não trabalha 
P-35  MES creche 3 mãe não trabalha 
P-36  AFA regular 6 pai obra 
P-37  HVTV regular 5 pai técnico em telefonia 
P-38  OMCS especial 8 mãe professora 
P-39  LNAN regular 4 mãe não trabalha 
P-40  JPB regular 3 mãe assistente financeira 
P-41  ACSP creche 3 mãe não trabalha 
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nº paciente escolaridade núcleo familiar salários- 
-mínimos AASI x IC 

P-1  MCXC EF completo mãe. pai e 3 filhos 2 AASI 
P-2  MEPLS EF completo mãe. pai e 2 filhos 3,5 AASI 
P-3  RFAS EM completo mãe. pai e filho 2 AASI 
P-4  ISS EM completo mãe. pai e filho 2,5 AASI 
P-5  KRL  EF completo mãe. pai. filho e avós 2 AASI 
P-6  DFS EF completo mãe. pai e filho 1 AASI 
P-7  VOC EM completo mãe. pai e 2 filhos 3 AASI 
P-8 IBFS EM incompleto mãe e filho 3 AASI 
P-9  KOS EM completo mãe. pai e filho 1,5 AASI 

P-10  RNL EM completo mãe. pai e 2 filhos 1,5 IC 
P-11 TMS cursando EF  mãe. pai. filho e enteada 1,5 IC 
P-12  LO EF completo mãe. padrasto e 2 filho 1 IC 
P-13  ACSR EM completo mãe e filho 3 AASI 
P-14 YSS cursando EF  mãe e filho 1 AASI 
P-15  GVO EM completo mãe. pai e filho 1 AASI 
P-16  NMD EM completo madrasta. pai e 2 filhos 5 AASI 
P-17  KCBC EM incompleto mãe. pai. 3 filhos 3 AASI 
P-18  JPB EM completo mãe. pai e filho 4 IC 
P-19  KS EF incompleto mãe. pai. 2 filhos e avó 1 AASI 
P-20  AGF cursando ES mãe. pai e filho 4 IC 
P-21  JLRS EF incompleto mãe. pai. 3 filhos e cunhado 1,5 AASI 
P-22  CATN EM completo mãe. pai e filho 1,5 AASI 
P-23  JSC EM completo mãe. pai. 3 filhos e prima 2 IC 
P-24  IM EM completo mãe. pai e filho 1,5 AASI 
P-25  KFS EF completo mãe. pai e filho 1 AASI 
P-26  TCM cursando ES mãe. filho e avós 3,5 IC 
P-27  GCS EF completo mãe. pai. filho e enteada 4,5 AASI 
P-28  LPS EM completo mãe e filho 1,5 AASI 
P-29  TSD EM incompleto mãe. pai. 3 filhos e avó 4 AASI 
P-30  PAS ES completo mãe. pai e 2 filhos 3,5 AASI 
P-31  DRS EF completo mãe. pai e filho 1,5 IC 
P-32  ACO EM incompleto mãe. pai e filho 1,5 IC 
P-33  DGS EF incompleto mãe. pai e filho 1,5 AASI 
P-34  EBA EF incompleto mãe. padrasto e 2 filhos 5 AASI 
P-35  MES EM completo mãe. pai e filho 3 IC 
P-36  AFA EF incompleto mãe. pai e 2 filhos 1,5 AASI 
P-37  HVTV EM completo mãe. pai e 2 filhos 3 IC 
P-38  OMCS EM completo mãe. pai e 3 filhos 2,5 IC 
P-39  LNAN EM completo mãe. pai e 2 filhos 2 AASI 
P-40  JPB ES completo mãe e filho 6 IC 
P-41  ACSP EF completo mãe. pai. filho e avós 2,5 IC 
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ANEXO 8 

Nível de satisfação 

questão 1 2 3 4 5 

Q1 2,4 4,9 0 87,8 4,9 

Q2 2,4 14,6 4,9 73,2 4,9 

Q3 0 61 4,9 34 0 

Q4 0 39 0 56,1 4,9 

Q5 0 9,8 17,1 65,9 7,3 

Q6 0 29,3 0 68,3 2,4 

Q7 2,4 14,6 9,8 70,7 2,4 

Q8 0 0 4,9 90,2 4,9 

Q9 0 73,2 7,3 17,1 2,4 

Q10 4,9 12,2 0 78 4,9 

Q11 2,4 19,5 2,4 70,7 4,9 

Q12 0 7,3 4,9 80,5 7,3 

Q13 2,4 53,7 2,4 39 2,4 

Q14 0 22 0 73,2 4,9 

Q15 0 17,1 7,3 73,2 2,4 

Q16 0 24,2 9,8 65,9 0 

Q17 0 17,1 7,3 73,2 2,4 

Q18 2,4 9,8 0 85,4 2,4 

Q19 0 19,5 7,3 68,3 4,9 

Q20 4,9 31,7 2,4 61 0 

Q21 0 41,5 2,4 56,1 0 

Q22 0 26,8 17,1 53,7 2,4 

Q23 0 7,3 4,9 85,4 2,4 

Q24 0 12,2 2,4 82,9 2,4 

Q25 0 2,4 0 90,2 7,3 
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RESUMO 
 

Escala de Qualidade de Vida da Família: avaliação em famílias com filhos surdos. 

Bianca Miguel Jorge. Dissertação de Mestrado. 2011. 

INTRODUÇÃO: É de suma importância mensurar a qualidade de vida da família de crianças 

surdas, pois seu desenvolvimento é muito beneficiado pela participação de pais preparados e 

conscientes de seu papel, otimizando o aproveitamento de oportunidades geradas no lar e 

permitindo que os profissionais consigam melhor apoiá-las. OBJETIVO: Avaliar e 

caracterizar a qualidade de vida da família que tem filho(s) com perda auditiva, adotando a 

Escala de Qualidade de Vida Familiar – Beach Center. MÉTODO: Foram entrevistados 41 

familiares (pai ou mãe) por meio da Escala (Beach Center – Family Quality of Life Escale 

Beach). RESULTADOS: Verificou-se que, em geral, as famílias têm boa qualidade de vida 

nos domínios envolvidos na Escala (Interação familiar, Cuidado dos pais com os filhos, Bem-

-estar emocional, Bem-estar físico/material e Apoio ao deficiente), dos quais o de maior 

satisfação para as famílias é a Interação familiar, e o de menor é o Bem- 

-estar emocional. As características de auxiliar de audição usado pelo filho, distribuição de 

renda, tipo de escola em que a criança estuda, escolaridade dos pais, ocupação dos pais, idade 

da criança e estrutura familiar não obtiveram resultados significativos na qualidade de vida, 

embora a renda familiar tenha maior tendência significativa. CONCLUSÃO: As famílias 

estão satisfeitas com sua qualidade de vida, que não sofre interferência pelos aspectos 

pesquisados, e verificou-se que o FQOLS ajuda os profissionais da saúde a trabalharem não 

só com os deficientes auditivos, mas também com sua família. 

 

PALAVRAS-CHAVE: 1. Qualidade de vida; 2. Surdez; 3 relações familiares; 4. 
Auxiliaries de audição; 5.perda auditiva; 6. Características da família. 
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ABSTRACT  

Family Quality of Life: assess in Families with deaf children.  Bianca Miguel Jorge. 2011.  

INTRODUCTION: is very important that parents are prepared and aware of their role to 

make the best use of opportunities generated in the home. Thus, the family is characterized as 

a source of harmony, love and natural stimulation of the child. And for this important role is 

necessary that health professional focus only detach the cover for the patient and the family. 

OBJECTIVES: The aim of this study is to evaluate and characterize the quality of life of 

families with children with hearing loss, and check which family`s characteristics my 

influence the quality of life. METHODS: We interviewed 41 relatives (father or mother) 

through Scale (Beach Center Family Quality of Life-Scale Beach), which assesses quality of 

life. RESULTS: It was found that families are satisfied with quality of life in general, among 

the domains involved in Scale (family interaction, parenting, emotional well – being, 

physical/material well – being and disability – related support) which  the families are more 

satisfied with family interaction and they are less satisfied with the well-being - emotional. 

The characteristics that influence quality of life between the type of hearing aid used by the 

child, income distribution, type of school children, parental education, parental occupation, 

child age and family structure, level of hearing loss, communication mode, none of these 

achieved significant results. CONCLUSION: The families are satisfied with the quality of 

life and they are not influenced by aspects researchers. The Beach Center – FQOLS helps 

healthcare professionals that work with deafness to deal with family dynamics of the hearing 

impaired and they do not only with the patient in itself, but realize the family their 

importance. 

KEYWORDS: 1. Quality of Life; 2. Deafness; 3 family relations; hearing aids; hearing 

loss; family characteristics. 


