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Adaptacao Cultural da Escala de Qualidade
de Vida Familiar (Family Quality of Life Scale)
para o Portugués Brasileiro

Cultural Adaptation Quality of Family
Life Scale for the Brazilian Portuguese

RESUMO

Objetivo: Adaptar culturalmente a Escala de Qualidade de Vida Familiar (Family Quality of Life Scale —
FQOLS) para a versao em Portugués Brasileiro (PB), avaliar a confiabilidade do instrumento e a qualidade
de vida familiar (QVF) das familias que possuem filhos com deficiéncia auditiva. Métodos: O processo de
adaptacao cultural da escala seguiu os passos do Guidelines for the Process of Cross-Cultural Adaptation of
Self-Report Measure. Realizada em trés momentos: tradugdo, retrotradugdo e aplicagdo na amostra piloto como
forma de verificar dificuldades de compreensio dos itens. Quando finalizada foi aplicada em 41 familias que
possuem filhos com deficiéncia auditiva e, com os seus resultados, foram analisadas a qualidade de vida (QV)
e a confiabilidade, a partir do teste estatistico alfa de Cronbach (o). Resultados: Na primeira versdo (traduc@o),
dentre os 25 itens presentes, apenas em 4 houve divergéncias entre as tradutoras; apds as correcdes, houve a
segunda versdo (retrotradu¢do), em que foram identificadas mais 4 divergéncias. Por fim, apds as corregdes
finais, a dltima versdo foi elaborada e usada na amostra piloto sem divergéncias, e, dessa forma, foi aplicada nas
familias de filhos surdos, as quais se consideraram satisfeitas em relacdo a QV. Com o teste alfa de Cronbach
(o) foi verificado que a escala tem confiabilidade satisfatéria. Conclusdo: A versdo em PB da FQOLS € um
instrumento de fécil aplicagdo e com confiabilidade satisfatoria. As familias estdo satisfeitas com sua QVFE.

ABSTRACT

Purpose: To culturally adapt the Family Quality of Life Scale to the Brazilian Portuguese version and
evaluate the instrument reliability and family quality of life of those who have children with hearing loss.
Methods: The process of cultural adaptation of the scale followed the steps of the Guidelines for the Process
of Cross-Cultural Adaptation of Self-Report Measure. It was conducted in three stages: translation, back
translation, and application in a pilot sample, as a way to check the comprehension difficulties of the items.
After it had been completed, it was administered to 41 families who have children with hearing loss and, with
their results, the quality of life and reliability were analyzed based on the Cronbach’s alpha statistical test.
Results: In the first version (translation), among the 25 items, there were differences between the translators
only in four items; after the corrections, the second version was done (back translation), in which other four
more differences were found. Finally, after the final corrections, the last version was developed and used in
the pilot sample without differences. Thus, it was applied to families with deaf children, who believe to be
satisfied as to their quality of life. The Cronbach’s alpha test found that the scale shows a satisfactory reliability.
Conclusion: The Brazilian Portuguese version of the Family Quality of Life Scale is a tool of easy use and
satisfactory reliability. The families are satisfied with their family quality of life.
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Escala de Qualidade de Vida Familiar

INTRODUCAO

Nos tempos atuais, estudiosos estdo focando os seus olhares
para o tema qualidade de vida (QV)"?, que estd, a cada ano,
promovendo ndo s6 a sua possibilidade, mas também sendo o
objetivo de vida de muitos individuos.

No entanto, mais que a QV pessoal/individual, as pesquisas
atuais abrangem os olhares para as familias. A extensdo da QV
individual para a familiar surgiu pela necessidade da compreensao
da dindmica familiar que influencia diretamente a vida de cada
individuo que a contempla, principalmente quando existe na fami-
lia um individuo com deficiéncia, como, por exemplo, a surdez®*.

As principais caracteristicas identificadas para conceituar e
medir a QV dos individuos incluem: sentimentos de bem-estar
em geral, sentimentos de participagdo social positiva e oportu-
nidades para alcangar o potencial pessoal®®. No entanto, essas
caracteristicas apontam a QV individual. Para qualidade de vida
familiar (QVF), o conceito central depende se as necessidades
especiais de cada membro estio sendo atendidas, uma vez que
passam o tempo juntos e dedicam-se uns aos outros. Ha ainda
as influéncias da interag@o entre os aspectos que representam
dreas da vida familiar, como interac@o familiar, cuidado dos
pais com os filhos, bem-estar emocional, recursos e apoio”.

A QVF torna-se de fundamental importancia, principalmente
quando os servicos realizam interven¢ao precoce e necessitam
trabalhar diretamente com a familia'”, como, por exemplo, no
diagnéstico da surdez, pois a orientagdo e o acolhimento sdao
as ferramentas para o suporte familiar.

O suporte familiar € de extrema importancia, pois € a fami-
lia que ampara seus membros nos aspectos fisico, emocional e
social, e principalmente no esclarecimento do que € mais ade-
quado para seu crescimento, cabendo-lhe a responsabilidade de
lhes proporcionar QV. A harmonia e o equilibrio das pessoas
no seio familiar séo o eixo para a sua dinAmica".

A dinamica das familias pode ser afetada com a desco-
berta da surdez de um filho e tal fato pode instaurar uma crise,
gerando conflitos entre os pais e/ou outros membros do nicleo
familiar, alterando, em consequéncia, sua QVF®¥,

O modo como as familias que t€m filhos surdos possuem
a sua dindmica € o ponto crucial para o desenvolvimento da
crianga, por isso os pesquisadores passaram a se interessar por
essa dindmica, pelo modo como enfrentavam o diagndstico e
seu ajustamento a nova realidade. Para obter esses resultados,
como ndo existia instrumento que avaliava a familia em geral,
aplicavam aos pais ou apenas as maes, para verificar o nivel de
estresse e os aspectos facilitadores que reduzem o estresse e
facilitam o enfrentamento do diagndstico que interferem dire-
tamente na QV individual e familiar>',

Para preencher a lacuna da falta de instrumentos que ava-
liam a QVF, pesquisadores'® elaboraram uma escala denomi-
nada Family Quality of Life Scale (FQOLS), com o objetivo de
avaliar a QV em familias que possuem filhos com diversas defi-
ciéncias (por exemplo, deficiéncia intelectual, autismo, deficién-
cia auditiva, entre outros) e auxiliar os profissionais da satdde.
Tal elaboracao passou por modificacGes até ser finalizada em 25
itens, com 5 dominios (intera¢@o familiar, rela¢do dos pais com
os filhos, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e apoio
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relacionado a deficiéncia), e com 5 tipos de respostas para satis-
fagdo (1=corresponde a muito insatisfeito, 2=insatisfeito, 3=nem
satisfeito, nem insatisfeito, 4=satisfeito, e S=muito satisfeito).
No Brasil ndo existe nenhum instrumento que possua tal abran-
géncia e mensure os mesmos aspectos dessa escala. Dessa forma,
o objetivo deste estudo foi adaptar culturalmente a Escala de
Qualidade de Vida Familiar, denominada Family Quality Of Life
Scale (FQOLYS), para a versdo em Portugués Brasileiro (PB),
avaliar a confiabilidade do instrumento, aplicd-lo em familias
com filhos deficientes auditivos e avaliar a QVF dessas familias.

METODOS

Este estudo foi realizado no Ambulatério de Audiologia
Educacional do Departamento de Otorrinolaringologia da
Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo (ISCMSP)
e teve inicio apGs a aprovagdo do Comité de Etica e Pesquisa
em Seres Humanos, Projeto n® 333/09. Todos os sujeitos con-
cordaram em participar do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Participantes

Participaram deste estudo 41 pais de criangas com perda auditiva
sensorio-neural. Estabeleceram-se como critérios de inclusao pais
cuja(s) crianga(s) tivesse(m) até 10 anos e cujo grau de deficiéncia
auditiva sensorio-neural fosse severo ou profundo. Foram excluidos
pais com filhos deficientes auditivos com multiplas deficiéncias.

Instrumento

O instrumento utilizado na realizag¢do deste estudo foi a
FQOLS", uma escala padronizada. A FQOLS foi desenvolvida
com base em um projeto de investigacdo realizado nos Estados
Unidos e centrado na busca do aumento da QV das familias
que possuem filhos com patologias em geral.

Essa escala € organizada em 5 dominios: interagdo familiar
(com 6 itens), cuidados dos pais com os filhos (com 6 itens),
bem-estar emocional (com 4 itens), bem-estar fisico/material
(com 5 itens) e apoio ao deficiente (com 4 itens), totalizando
25 itens. As respostas variam em cinco niveis: 1=muito insatis-
feito, 2=insatisfeito, 3=nem satisfeito, nem insatisfeito, 4=satis-
feito, S=muito satisfeito. A pontuagdo total € obtida por meio
da soma de todos os itens, variando de 25 a 125.

Inicialmente, antes da aplicacdo da escala, foi utilizada a
Ficha de Perfil da Familia para a caracterizagdo da familia com
perguntas sobre idade do responsavel, grau de escolaridade, pro-
fissao, salario, nicleo familiar residente na mesma casa, esco-
laridade e idade da crianga, tipo de escola e se usa aparelho de
amplificacio sonora individual (AASI) ou implante coclear (IC).

Procedimentos
O estudo foi desenvolvido em duas fases: na primeira fase,
foram realizadas a autorizacdo, a traducio e a adaptacdo cultu-

ral da FQOLS, estudo-piloto; na segunda, aplicaram-se a Ficha
de Perfil da Familia e a FQOLS.

CoDAS 2015;27(6):534-40
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Primeira fase
Autorizagdo

a adaptag@o e a publicagdo da escala em portugués falado no
Brasil foram autorizadas pelos responsaveis no Beach Center
(Jean Ann Summers, Universidade de Kansas).

Adaptagao cultural

a adaptacao cultural foi realizada a partir dos estagios reco-
mendados por Beaton et al."¥ (Figura 1). Trabalhando indepen-
dentemente, duas tradutoras — a pesquisadora e a coorientadora
deste artigo — realizaram a traducdo do texto para o portugués.
Quando cotejadas as duas versoes (tradugdo) (T1 e T2), fize-
ram-se as adequagdes cabiveis, e o resultado foi a versido T3.
Para verificar se os termos estavam adequados, a versao T3 foi
retrotraduzida para o inglés por uma estadunidense e uma bra-
sileira, ambas bilingues e professoras de inglés, com experién-
ciaem traducdes de assuntos fonoaudioldgicos, que ndo haviam
participado dos estdgios anteriores. O resultado foi novamente
avaliado pelas pesquisadoras e, quando necessdrio, as senten-
¢as foram reescritas em portugués, compondo a versao final
T4 (Anexo 1).

Estudo-piloto

aultima versao (T4) foi aplicada (estudo-piloto) a um grupo
de cinco sujeitos, para testar a compatibilidade das sentencas;
com isso, essa versiao se mostrou perfeitamente aplicavel.

Estagio 1

Estagio 2

Estagio 3

Estagio 4

Estagio 5

Estagio 6

Estudo-piloto

Jorge BM, Levy CCAC, Granato L

Segunda fase
Aplicagdo da escala

o estudo-piloto demonstrou que a tltima versao € perfeita-
mente aplicdvel. A segunda fase da pesquisa foi a aplicacdo da
Ficha de Perfil da Familia e da escala em 41 pais de criancas
com perda auditiva sensério-neural. As entrevistas foram rea-
lizadas com a pesquisadora lendo os itens aos pais, enquanto
os filhos estavam em terapia fonoaudioldgica ou durante os
acompanhamentos periddicos.

Para verificar o grau de confiabilidade do instrumento, em
termos de consisténcia interna dos valores observados, aplicou-
se o teste de estatistica alfa de Cronbach (o), com variag@o entre
0,000 e 1,000 e os limites de confiabilidade:

e 0,000 a 0,5000 (exclusive) — insatisfatoria;
e 0,5000 (inclusive) a 0,7000 (exclusive) — satisfatoria;
e 0,7000 (inclusive) a 1,000 — alta.

RESULTADOS

A escala passou por duas tradugdes, chegou-se a primeira
versdo/adaptacio, depois a retrotraducdo e, por fim, a segunda
revisdo/final.

Na primeira versdo, dentre os 25 itens, apenas em 4 provo-
caram divergéncias entre as tradutoras (Quadro 1):

e e usaria criang¢a ou filho, optando por filho;
* se usaria apoio ou suporte, optando por apoio;

Traducé@o com dois tradutores (T1 e T2)

Sintese das duas traducodes (T3)

Retradugao do T3 para o inglés

Revisdo pelo comité para a produgao final T4

Analise dos resultados e aplicagao do protocolo

Figura 1. Gréfico de representagéo de estagios para adaptacéo e validagéo cultural (Beaton et al.(™®)
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Quadro 1. Divergéncias na formacéo da adaptagao
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Pergunta

Tradugéo 1

Tradugéo 2

Adaptacéo 1

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

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

2. Os membros da minha familia
ajudam as criancgas a aprender
a ser independente.

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

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

3. A minha familia tem o apoio

necessario para aliviar o estresse.

3. A minha familia tem o suporte
necessario para aliviar o estresse.

3. A minha familia tem o apoio
necessario para aliviar o estresse.

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

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

5. Os membros da minha familia
ajudam as criangas com trabalhos
escolares e atividades.

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

8. Os membros da minha familia
ensinam as criancas a conviver
com o0s outros.

Os membros da minha familia
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
familia tém tempo para atingir
seus interesses.

9. Os membros da minha
familia tém tempo para buscar
seus interesses.

9. Os membros da minha
familia tém tempo para buscar
seus interesses.

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

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

12. Os membros da minha
familia mostram amor e carinho

12. Os membros da minha
familia demonstram amor e

carinho um pelo outro. um pelo outro.

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

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.

e e usaria atingir ou buscar, optando por buscar;
* se usaria em casa ou ambiente familiar, optando por
ambiente familiar.

Ap6s a primeira versdo, procedeu-se a retrotraducao por duas
tradutoras, que divergiram apenas quanto a um item: se usariam
o termo “aprender” ou “se tornar”, optando pelo “se tornar”.

Com tais alteragdes, elaborou-se a versao final e com esta
foi realizado um estudo-piloto com cinco maes, para verificar
se as frases eram compreensiveis.

No estudo-piloto foram entrevistadas as familias que tinham
filhos ouvintes e sem nenhuma patologia associada. Durante as
entrevistas, as maes nao tiveram ddvidas quanto aos itens; com
isso, deu-se continuidade ao estudo, com a aplicagdo da escala
nas familias que possuem filhos surdos.

Para avaliar a confiabilidade do instrumento estudado, apli-
cou-se o teste de estatistica alfa de Cronbach, alcan¢ando-se o
resultado de 0=0,663; com isso, pode-se afirmar que a confia-
bilidade da escala € satisfatoria.

A versao final da escala foi aplicada em 41 pais de filhos com
perda auditiva, os pais também nio tiveram didvidas quanto aos
itens e responderam o quanto estavam satisfeitos com cada item.

Dos pais entrevistados (41), 83% eram mades, e 17%,
pais; 56% ndo trabalhavam, e 44% trabalhavam; 17,1% ou
ndo concluiram ou estavam cursando o ensino fundamental,
e 22% o completaram; 9,8% ou ndo concluiram ou estavam
cursando o ensino médio, e 41,5% o completaram; 4,9% esta-
vam cursando ou ndo completaram o ensino superior, € 4,9%
o completaram.

Quanto a renda familiar, a amostra era heterogénea, com
uma grande concentra¢do de um e meio saldrios minimos,
seguida de um e de trés saldrios minimos.

Quanto ao nticleo familiar, encontraram-se as seguintes estru-
turas e concentragdes: mae, pai e filho em 14 familias (34%);
mae, pai e filhos em 13 familias (32%); mae, pai, filho(s) e
parentes em 9 familias (22%); mae e filho em 5 familias (12%).

As criancas estudavam majoritariamente em escola regular
(51%), com 22% em escola especial, 20% que nio frequen-
tavam a escola, por terem menos que 3 anos, e 7% que esta-
vam em creche.

Ao medir o nivel de QVF em cada dominio da escala e o geral,
observaram-se diferencas, em que o menor nivel de satisfagdo é
0 do dominio bem-estar emocional, seguido, respectivamente,
por apoio relacionado ao deficiente, bem-estar fisico/material
e relacdo dos pais com os filhos, e a maior satisfag@o € para o
dominio interag@o familiar (Tabela 1).

DISCUSSAO

O primeiro aspecto a ser salientado no estudo € a escolha
e adapta¢do do instrumento. A QVF, de forma holistica abran-
gente, € um tema pouco estudado, devido a sua complexidade,
principalmente na tentativa de compreender a dindmica e a

Tabela 1. Nivel de qualidade de vida por dominio e total

Dominio Min—Méx Mediana
(Média+DP)
Interagao familiar 8-29 24 (22+3,5)
Relagao dos pais com os filhos 16-30 22 (22+2,3)
Bem-estar emocional 7-16 12 (11+2,26)
Beme-estar fisico/material 10-20 12 (11£2,26)
Apoio relacionado ao deficiente 12-20 15 (15+1,5)
Qualidade de vida total 72-108 15 (15+1,5)

Legenda: Min = minimo; Max = maximo; DP = desvio padrao

CoDAS 2015;27(6):534-40
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subjetividade de cada familia’®. E como a familia é funda-
mental para o processo de reabilitacdo auditiva, € de extrema
importancia o nosso aprofundamento nesse tema, utilizando
instrumentos que nos fornecem uma base por onde devemos
seguir em nosso acolhimento.

A tradugdo e a adaptacgdo cultural da escala para o PB
ndo foram uma tarefa drdua, pois os itens originais se
mostravam bastante pertinentes e durante as traducdes as
interpretacdes dibias foram poucas (quatro), relacionando
principalmente sindnimos.

Como a escala possui itens gerais sobre as familias com filhos
com deficiéncia, ela pode ser usada para multiplas deficiéncias,
e pelo fato de os itens serem especificamente quanto a intera-
¢do familiar, relacdo pais e filhos, bem-estar emocional, fisico
e material e relacionamento da familia com os prestadores de
servico, ela foi altamente aceitdvel para os deficientes auditivos.

O segundo aspecto € a maneira como foi aplicado o ins-
trumento, a versdo original foi enviada via correio as familias,
e nesta pesquisa a pesquisadora entrevistou os pais separada-
mente, lendo para eles cada item, enquanto os filhos estavam
sendo atendidos no servigo (todos os itens foram respondidos,
nao existindo omissoes).

Comparando a escala aplicada neste trabalho com a origi-
nal, encontramos confiabilidade (avaliada por meio do alfa de
Cronbach), respectivamente, satisfatoria e alta?, diferenga que
pode ser imputada ao tamanho da amostra a qual aplicamos a
escala, menor que a do trabalho original, e a heterogeneidade
de respostas dos pais, por ficarem na divida em responder o
nivel de satisfagao.

Dessa maneira, ao analisarmos os valores de alfa das duas
versdes da escala, podemos concluir que o coeficiente obtido na
versdo traduzida foi similar ao da versdo original, quando refe-
rimos que possuem valores satisfatdrios, apresentando, assim,
boa confiabilidade para a sua reprodutibilidade.

O terceiro aspecto a mencionar € o perfil familiar do estudo,
as familias que participaram do estudo sdo as que procuraram
ser atendidas em um hospital do Sistema Unico de Sadde (SUS),
fosse por razdes financeiras, fosse por se tratar de um hospital
de referéncia na drea. Portanto, o perfil tracado para essas fami-
lias € de que a maioria tem renda mensal de um saldrio minimo
e meio, concluiu o ensino médio e ndo trabalha; achados dife-
rentes de outro estudo!"”, em que a maioria tem curso supe-
rior completo, trabalha e tem renda consideravelmente maior.

A maioria das familias também possui como estrutura fami-
liar mae, pai e filho(s), demonstrando a estrutura tradicional de
familia e a existéncia de separag@o de papéis, como maes que
deixam de trabalhar para cuidar de seus filhos, neste caso com
deficiéncia auditiva, e pais que vao trabalhar.

O quarto aspecto a ser discutido € o nivel de satisfagdo para
cada dominio da escala, a qual registra que a maior satisfacao
€ a interacao familiar e que o menor grau de satisfacdo estd
vinculado ao bem-estar emocional'%!719,

O dominio interacao familiar aborda itens sobre o apoio que
cada membro familiar oferece ao outro, os itens englobam o
tempo que a familia passa junta, a abertura que possuem um
com 0 outro para conversa, as resolugcdes de problemas em
conjunto, o apoio familiar para atingir os objetivos pessoais,
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a demonstracao de afeto e a maneira que lidam com os altos e
baixos da vida, e inferimos que esse dominio teve maior indice
de satisfacdo exatamente pela presenca de uma crianga surda.
Pois tal dominio estd relacionado a comunicacao entre os fami-
liares, e neste quesito o desejo de conseguir se comunicar com
acrianca, de se fazer entender e compreender o desejo do outro
€ de extrema importancia, favorecendo a comunicagao entre os
proprios familiares e entre os familiares e a crianga.

No momento da entrevista, ao aplicarmos a FQOLS, notamos
que, quando aborddvamos principalmente os itens de bem-estar
emocional, os participantes nos confidenciavam pontos de sua
vida que ndo haviam comentado com a terapeuta. Isso nos levou
a supor que aquele era 0 momento em que eles paravam para
analisar o que estava acontecendo em sua vida.

Depois do bem-estar emocional, o menor indice de satisfagdo
foi registrado para o apoio ao deficiente, tema muito discutido
por estudiosos'', pois é o dominio que aborda como os pais
lidam com o dia a dia da surdez dos filhos. Quando eles ndo tém
a possibilidade de frequentar um grupo de pais, ndo recebem
aconselhamento e acolhimento ou mesmo ndo t€ém com quem
conversar, com quem esclarecer suas dividas, possuindo pen-
samentos isolados, alimentando falsas crencas, hd dificuldade
tanto no desenvolvimento da crianga quanto no da familia”1>-2

Os dados deste dominio (apoio ao deficiente) mostram que
0s pais ndo estdo completamente envolvidos com a rotina do
filho, o dominio inclui itens de: estimulacdo na escola, sobre
a qual maes expressam sua insatisfacdo, pois referem que as
escolas ndo ddo a devida atencdo aos seus filhos, como alfabe-
tizar no tempo certo; estimula¢do no ambiente familiar, sobre a
qual parte das maes também expressa insatisfacio, por ndo ter
tempo para se dedicar ao filho quando chega em casa; estimu-
lag@o da familia ao filho para fazer novos amigos, pois alguns
pais ndo tém o hdbito de sair para passear com os filhos; o
envolvimento dos pais com os prestadores de servico, tnico
item em que a boa satisfacido € unanime.

Durante a aplicac¢do do instrumento, encontramos familias
que ndo participaram/aderiram ao tratamento, quer por nio
estarem envolvidas, (independentemente do estdgio emocional
sentido), quer, ainda, por razdes ocupacionais (de trabalho),
e, nesses casos, a satisfacdo também diminui, percebendo-se
QVF menor, e quanto mais envolvida a familia, maior a QVF,
0 que corrobora os resultados de outros autores®”.

Neste estudo, apesar das particularidades das insatisfa-
¢des dos dominios e de um perfil familiar diferenciado, as
familias se declararam satisfeitas com todas as dreas da vida
familiar quando computamos a QVF geral, como observado
em outras pesquisas!’®),

Assim, acreditamos que a escolha dessa escala para avaliar
a QVF com filhos surdos nos mostrou o processo de transfor-
macdo dos papéis dentro da estrutura familiar em fun¢do da
descoberta de um filho surdo.

No mundo atual, globalizado, pode parecer dificil men-
surar a QVF, mas o conhecimento de informacdes gera-
das por meio de instrumentos como o que aplicamos neste
estudo pode concorrer para que, coletivamente, nés, profis-
sionais, logremos mapear os principais problemas dessas
familias e favorecer seu processo de ajustamento emocional,
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mapeando, a0 mesmo tempo, novos modelos terapéuticos
para familias e criangas.

Apesar de as respostas a uma escala de QV parecerem sub-
jetivas e de cada familia fornecé-las em momentos diferentes
de seu processo, elas nos ajudam a considerar imparcialmente
as singularidades de cada caso, e os resultados sdo ferramentas
importantes para o nosso trabalho de intervencao.

Sabemos que avaliar a QV € dificil principalmente porque
aspectos relacionados a questdes sociais e emocionais podem
variar conforme o dia e mesmo 0 momento em que o instrumento
é aplicado. No entanto, a QV € um fator primordial, e ignoré-la
seria negligenciar etapas do desenvolvimento da crianga, portanto
acreditamos que a familia € fundamental para seu desenvolvi-
mento psicossocioemocional e de linguagem. Entre os diversos
instrumentos capazes de mensurar a QV, escolhemos essa escala
pela multiplicidade de aspectos que ela retine.

O uso da FQOLS como ferramenta de avaliacdo da QVF
com criancgas surdas foi proveitoso e de grande valia, princi-
palmente para nos guiar quanto ao acolhimento de cada fami-
lia e entender suas decisdes.

A QV € um tema cada vez mais abordado, e este estudo €
apenas o comeco para familias com criancas surdas no Brasil.
Entender os critérios relacionados a QV € fundamental para o
desenvolvimento ndo sé das criangas surdas, mas das familias,
e cabe a nés, profissionais, continuar estudando para compreen-
der cada vez melhor toda a questdo, aprofundando para melho-
rar o apoio as familias e aumentar nosso conhecimento sobre
os indicadores que facilitam a aceitacao da surdez de um filho.

CONCLUSAO

A escala FQOLS, versao em PB, mostrou-se um instrumento
de fécil aplicacdo e com confiabilidade satisfatdria.

As familias estao satisfeitas com sua QV familiar.

O instrumento auxilia os profissionais da satide a compreen-
der melhor a dindmica familiar, as fragilidades e as singulari-
dades de cada familia.

*BMJ selecionou os participantes, escreveu a dissertagdo, adaptou a escala,
coletou os dados e escreveu o artigo; LG orientou a pesquisa, revisou a
dissertagdo e revisou o artigo; CCACL co-orientou a pesquisa, contribuiu
na sele¢do dos participantes, contribuiu na adaptagdo da escala, revisou a
dissertagdo e o artigo.
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ANEXO 1
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. J Marriage and Family. 2006;(4):1069-83.

Nome:
Idade: Grau de Escolaridade: Profissao:
Grau de Parentesco: Salario (por minimo):

Nucleo Familiar:
Nome da criancga:
Escolaridade: Idade: AASI ou I.C?

Quanto eu estou satisfeito referente a...

Muito L. . L Muito
L Satisfeito Indiferente Insatisfeito . L
satisfeito insatisfeito

1. A minha familia gosta de passar tempo junta

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

3. A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.
4. Os membros da minha familia ttm amigos ou outras pessoas
que fornecem apoio.

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

6. Os membros da minha familia tém transporte para ir aos
lugares que necessitam.

7. Os membros da minha familia falam abertamente uns com

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

com 0s outros.
9. Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus
interesses pessoais

10. Nossa familia resolve os problemas junta.

11. Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para
atingir objetivo.

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

13. Minha familia tem ajuda externa a sua disposicao para cuidar
de necessidades especiais de todos os membros da familia.

14. Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas
decisoes.

15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
16. Minha familia tem condi¢des de cuidar das despesas de casa.
17. Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na
vida dos filhos (isto é, amigos, professores).

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.
19. Os adultos da minha familia tém tempo para cuidar das
necessidades individuais de cada filho.

20. Minha familia recebe atendimento odontoldgico, quando
necessario.

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na
escola e no bairro.

22. O membro da familia 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 familia tem um bom relacionamento com os prestadores de
servigos que trabalham com o membro com necessidades especiais
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