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Introduccion

Las enfermedades crénicas son de larga duracion
y progresion, generalmente lentas. Las enfermedades
cardiacas, accidente vascular cerebral, cancer,
enfermedades respiratorias cronicas y diabetes son las
principal causas de mortalidad en el mundo, representando
60% de todas las muertes en el afio de 2005™,

Actualmente se estima que 20-30% de los nifos y
adolescentes de los EUA sufran de alguna enfermedad
crénica o de condicién crénica de salud. Esas condiciones
pueden afectar a los nifios a lo largo de sus vidas y
también a la unidad familiar®. El aumento de los cuidados
necesarios en el dia a dia, las actividades complejas para
el manejo de la enfermedad, el estilo de vida y la dinamica
familiar, individual o colectiva, pueden influenciar los
resultados de salud, a largo plazo®.

La enfermedad crénica en la infancia y en la
adolescencia afecta la dimension existencial del enferme
en varios aspectos; ella puede afectar su participacion
social, la escolaridad, la practica deportiva, el tiempo
de ocio, la relacién con los miembros de la familia, las
relaciones grupales e interpersonales, el estatus financiero
de la familia y también alterar su planificacién en relacion
al futuro®->,

La familia constituye parte importante del cuidado
de la salud de nifios con enfermedades cronicas, y
debe ser considerada como compafera del equipo de
salud, por ser la responsable por el cuidado directo del
nifio y adolescente. La familia del nifio con condiciones
cronicas tendra que interactuar con cambios irreversibles
después del aparecimiento de la enfermedad, las cuales
requieren una administraciéon continua de la situacidon
experimentada. Para eso, las familias precisan buscar el
significado presentado por la enfermedad en sus vidas,
ademas de demarcar la percepcion y los comportamientos
relacionados a la experiencia, teniendo como objetivo la
manutencion de la vida®.

El equipo de enfermeria precisa conocer la situacion
familiar para dar apoyo y promover la salud del nifio y de
su familia: ¢Cémo las familias lidian con las situaciones
estresantes que ocurren? éComo enfrentan las demandas
causadas por la enfermedad y qué tipo de recursos pueden
acceder??),

El Family Management Style Framework (FMSF) fue
desarrollado por Kathleen Knafl y Janet Deatrick en 1990,
inicialmente como modelo para entender como la unidad
familiar incorporaba las demandas de la enfermedad
del nifio en la vida familiar. Posteriormente, ampliaron
el modelo, con la finalidad de promover una estructura
teodrica,

criando patrones de comportamiento que

pudiesen ser evaluados con mayor eficacia, generando
asi intervenciones en los mas variados contextos que
atendiesen las demandas de la familia®-19,

El interés por conocer los diferentes estilos de manejo
familiar en las mas variadas situaciones de enfermedad
y con abordajes diferenciados, ha crecido en los ultimos
afos. La expresion “estilo de manejo familiar”, a pesar
de poco conocida en nuestra realidad, esta siendo muy
utilizada en la literatura internacional para referirse a un
estandar relativamente consistente de respuesta de la
unidad familiar a alguna condicién de enfermedad, y el
término “manejo” refuerza el enfoque en el componente
comportamental activo de la respuesta familiar,
diferenciandola de otros componentes de la dindmica
familiar, como comunicacion y toma de decisiones(0-11),

La importancia de establecer estandares y perfiles
de manejo familiar ha llevado a diversos investigadores a
realizar estudios tipoldgicos, con el objetivo de colocarlos
a disposicion para que los profesionales de salud puedan
aplicar intervenciones personalizadas a esas familias(®10-12),
Esos estudios relacionados al manejo familiar levantaron
nueva demanda: la instrumentalizacion, tanto de los
investigadores, como de los profesionales que prestan
el cuidado. A pesar de la existencia de un gran numero
de instrumentos ya consagrados para medir procesos
familiares en general (comunicacién, toma de decisiones,
enfrentamiento, resiliencia), no habia instrumentos
direccionados a acceder al manejo familiar en la situacion
de enfermedad, y la incorporacion de la enfermedad y del
régimen de tratamiento en la vida familiar.

Delante de eso, a partir del modelo presentado arriba,
fue desarrollado por las mismas autoras anteriormente
citadas, el Family Management Measure (FaMM). Se
trata un instrumento de medida de manejo familiar que
tiene como objetivo evaluar como la familia lidia con
el nifio con enfermedad cronica. Estd compuesto de 53
items y dividido en seis dimensiones: cinco escalas para
ser respondidas por el padre o por la madre del nifio,
midiendo las dimensiones: Identidad del Nifio, Habilidad
de Manejo, Esfuerzo de Manejo, Dificultad Familiar, y
Vision del impacto de la condicion del nifio; y también una
sexta escala que debe ser aplicada apenas cuando ambos
padres participan de la entrevista, midiendo la dimensidn
de Mutualidad entre los padres*?,

Ese instrumento se mostro confiable y aplicable en el
contexto de la cultura norteamericana y pasa por una etapa
de aplicacion en diferentes contextos de enfermedado13),
La prueba de las propiedades psicométricas del FaMM fue
basado en datos de 579 padres de nifios con condicidn
cronica, y se encontrd fuerte apoyo para la confiabilidad
y la validez de todas las seis dimensiones del FaMM®2-13),
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En la cultura brasilefia, existe un vacio en el que se
refiere a instrumentos de medida de manejo familiar
en el contexto de la enfermedad croénica del nifio. Asi,
este estudio tuvo por objetivos: 1) realizar la adaptacion
cultural del Family Management Measure (FaMM) para el
idioma portugués de Brasil y 2) probar la confiabilidad
de la version adaptada del Family Management Measure
(FaMM) verificando la consistencia interna de sus items
en muestra de familias de nifos y adolescentes con

enfermedad cronica.

Método

Se trata de una investigacion cuantitativa que utilizé
la metodologia propuesta por Guillemin para traduccién y
adaptacion transcultural de instrumentos, compuesta por
el siguiente proceso: a) autorizaciéon de los autores para
la adaptacion cultural y validacion del Family Management
Measure (FaMM); b) traduccién para lengua portuguesa del
FaMM; c) obtencién del primer consenso de las versiones
traducidas; d) evaluacion por el Comité de Especialistas;
e) retro-traduccion - (Back translation); pre-prueba y
tratamientos de los datos¥,

Eleccidn del instrumento

El FaMM fue seleccionado por tratarse de un

instrumento para medir el manejo familiar; esta
configurando por una escala que evalta cémo la familia
lidia con su niflo enfermo; la principal motivacion para
esa eleccion fue el hecho de no haber en Brasil ningin
otro instrumento parecido. La autorizacion para validacion
del instrumento - FaMM fue obtenida a través del site
http://nursing.unc.edu/research/famm/ y también
solicitado por contacto electréonico con la autora principal,
Dra. Kathleen Knafl, que auxilido durante todo el proceso
para obtener una adaptacién que lo mas proxima de la

version original.
Procedimientos

Inicialmente fueron realizadas dos traducciones del
inglés, version original del instrumento para el portugués,
por traductores fluentes en los dos idiomas. Una traduccion
fue hecha por un profesional del area de la salud que
conocia los objetivos del estudio y otra, por especialista en
la lengua inglesa que no conocia los objetivos del estudio
(traduccion ciega), generando asi dos versiones. A partir
de las dos traducciones, fue realizado por las autoras del
presente estudio, el consenso de la traduccion en el idioma
portugués (VP1). La version VP1 fue evaluada por el Comité
de Especialistas compuesto por: a) tres especialistas en
el constructo de la enfermedad crénica del nifio; b) tres
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especialistas en adaptacion cultural de instrumentos; y c)
tres familiares de nifos con enfermedades cronicas. La
funcién del referido comité fue evaluar el instrumento
traducido, en cuanto a las equivalencias: de conceptos, de
items, semantica e idiomatica y operacional, asi como su
validez de contenido.

Después de la evaluacion del Comité de Especialistas,
fue realizada la construcion de la version en portugués
(VP2). La VP2 fue enviada a dos tradutores del pais de
origem del instrumento para la realizacidn de su traduccion
para el idioma de origem. A partir del analisis de las retro-
traduciones por las investigadoras, se llegd a la version
final del instrumento.

En la segunda etapa, fue aplicado el instrumento, ya
adaptado, a una muestra con 72 familiares de nifios y de
adolescentes con enfermedad croénica. La finalidad de esta
prueba, fue evaluar la consistencia interna de los items y
dimensiones del instrumento adaptado, antes de iniciar
el proceso de validacién. La muestra fue determinada
por conveniencia. Los familiares responderon al FaMM
adaptado, analizando la comprension y la claridad de
los items del instrumento. Las familias participantes
acompafaban a sus nifios en la atencion del ambulatorio
de un hospital-escuela publico de la ciudad de Londrina,
estado de Parand, localizado en la regidn sur de Brasil.
Las entrevitas fueron realizadas durante los meses de
junio a agosto de 2011. Los criterios de inclusion para
la participacién del estudio fueron: familias de nifios
y adolescentes con hasta 18 afios, con enfermedades
cronicas, aceptacion y firma del término de consentimiento
libre e informado. El encuestado deberia ser un familiar,
residir en la misma residencia del nifio y participar de los
cuidados con la enfermedad del nifio.

El estudio obtuvo el parecer favorable del Comité de
Etica en Investigacién de la Escuela de Enfermeria de la
Universidad de Sao Paulo bajo la aprobacion n. 887/2010
y la aprobacién del Comité de Etica en Investigacién de
la Universidad Estatal de Londrina aprobacién numero
031/2011,
Nacional de Salud®>.

conforme Resolucion 196/96 del Consejo

Analisis de los datos

Se analizd la confiabilidad a través del Alfa de
Cronbach, un coeficiente utilizado para evaluar la
consistencia interna de los items; éste evallua hasta
que punto todas las sub-partes del instrumento miden
la misma caracteristica; sus indices varian de 0,00 a
1,00 y cuanto mas alto es el coeficiente de confiabilidad,
mas exacta (internamente consistente) es la medidat®);
para este estudio se adoptd un coeficiente de 0,7 como

satisfactorio. Se utilizéd la estadistica descriptiva tanto
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para caracterizacion de la muestra como para el calculo
de los valores de frecuencia, proporciones, promedios,

desviacion estandar y valores minimos y maximos. La

significancia adoptada en los pruebas fue de 5%.

Version original

—,

—

Traduccion 1

Traduccién 2

Version portugués 1

‘ Comité de especialistas

— 1

Version portugués 2

Retro-traduccion 1

Retro-traduccion 2

Comparacién entre la version
original y las retro-traducciones

Version final

Figura 1 - Etapas del proceso de adaptacién cultural del Family Management Measure

Resultados

La Etapa 1 considerada como el proceso de
adaptacién del FaMM comprendié las traducciones, la
sintesis de las traducciones realizada por las autoras del
presente estudio y la construccién de la Version Portugués
1 (VP1) que fue encaminada para la evaluacién por el
comité de especialistas. Esta evaluacion, inicialmente, fue
realizada por correo virtual, por el cual los especialistas
evaluaron las equivalencias conceptuales, de items,
semantica, idiomatica, operacional y de contenido del
instrumento adaptado, Sin embargo no se obtuvo el 80%

de concordancia de los especialistas en la equivalencia

semantica e idiomatica. Se optd entonces, por realizar
una reunioén en la cual se obtuvo la participacion de todos
los especialistas y se encontré un consenso de 100% en
todas las equivalencias analizadas. La autora principal
del instrumento original, Dra. Katlheen Knafl, participo
de las decisiones de la reunién via correo electrdnico.
Después de la reuniéon del Comité de Especialista se
obtuvo la Version Portugués 2 (VP2) en la cual todos
los items que contenian el término condiciéon crénica
fueron alterados por enfermedad crdénica para facilitar
la comprension del item por parte del entrevistado,
el término (nuestro hijo) también fue alterado por

el (nombre del nifio).

Instrumento original

Version portugués 1

Version portugués 2

6. Taking care of our child’s condition is often
overwhelming.

6. Cuidar da doenga de nosso filho é
frequentemente muito pesado.

6. Cuidar da doenga de (nome da crianga) é
frequentemente muito dificil.

9. It is very hard for us to take care of our child’s
condition.

9. Para nés é muito dificil cuidar da doenca de
nosso filho.

9. E muito dificil para nés cuidar da doenga de
(nome da crianga).

12. Our child’s condition doesn’t take a great deal
of time to manage.

12. Os cuidados com a condi¢ao do nosso filho
n&o requer muito tempo.

12. Lidar com a doenga do (nome da crianga)
n&o exige muito tempo.

32. Many conditions are more serious than our
child’s.

32. Outras criangas tém condigbes piores que a
do nosso filho.

32. Muitas doengas sdo mais sérias do que a do
(nome da crianga).

39. Our child would deal better in school if he/she
didn’t have the condition.

39. Nosso filho teria um melhor desempenho na
escola se nao tivesse esta condigéo.

39. (nome da crianga) poderia se sair melhor na
escola se néo tivesse esta doenga.

Figura 2 - Version presentando items alterados después de la reunidn con especialistas

La versiédn Portugués 2 (VP2) fue encaminada para
la retro-traduccién. No habiendo grandes divergencias en
las dos versiones retro-traducidas, la (VP2) fue mantenida
como Versién Final del instrumento.

En la Etapa 2 del proceso se realizd la aplicacion
de la version adaptada del FaMM en una muestra de 72
familiares de nifios con enfermedades cronicas.
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La muestra fue compuesta por 60 (83,3%) madres
de los nifios, 7 (9,7%) padres, 3 (4,2%) abuelos y 2
(2,8%) otros, siendo madrasta y el hermano mayor.

En cuanto a los afios de estudio, 35 (48,6%)
dedicaron 9 o mas afos a los estudios, 21 (29,2%) de 5 a
8 anos y 16 (22,2%) hasta 4 afios de estudio.

De las familias abordadas, 3,6% tenian otros hijos y
25% no tenian otros hijos.

En relacion a la renta de la familia, 57% respondieron
que su renta familiar era suficiente, 34,7% respondieron
tener renta insuficiente y 8,3% relataron sobrar dinero
al final del mes. Cuando preguntados en relacidon a la
renta antes de la enfermedad del nifio, 63,9% de los
familiares respondieron que la renta era suficiente, 20,8%
respondieron que la renta ya era insuficiente y 15,3%
refirieron que sobraba dinero al final del mes.

El promedio de edad de los nifios fue de 6,39 afios
(desviacion estandar = 3,99). En cuanto al género del
nifio, 41 (56,9%) eran del género masculino y 31 (43,1%)
del género femenino.

En cuanto al tipo de enfermedad del nifio, 29 nifios
(40,3%) presentaban enfermedades progresivas, 29
(40,3%) enfermedades constantes y 14 (19,4%) tenian

enfermedades reincidentes.

Debido a
cronicas de los nifios de las familias abordadas, se opto

la gran diversidad de enfermedades

por clasificarlas en tres grupos conforme el curso de la
enfermedad: progresivo, constante y reincidente®”). En esta
clasificacién son consideradas progresivas las enfermedades
continuamente o generalmente sintomaticas y que
generalmente avanzan con severidad. El individuo con una
enfermedad progresiva enfrenta efectos perpetuamente
sintomaticos y cuya incapacidad va aumentando de modo
gradual o progresivo. Son consideradas enfermedades
de curso progresivo: diabetes juvenil, hipotiroidismo,
sindromes convulsivos, entre otras. Las enfermedades
constantes son aquellas en que, después del evento
inicial de la enfermedad, el curso de la enfermedad se
estabiliza. Fueron clasificadas como enfermedades de
curso constante las paralisis cerebrales, talasemia menor,
comunicacion interventricular e intolerancia a la lactosa.
Y las enfermedades de curso reincidente o episddico
que alternan periodos estables de duracion variada son
caracterizadas por poco o ningun sintoma, con periodos
de exacerbacidn; fueron consideradas como reincidentes el
asma, la bronquitis y la rinitis®?,

La estadistica descriptiva fue utilizada para el analisis
de los datos referentes a la aplicacion de la version

adaptada del FaMM.

Tabla 1 - Estadistica descriptiva de los puntajes totales por dimension y de la composicién del Family Management

Measure, Londrina, PR, Brasil, 2011

Dimensiones N Promedio Desviacion Estandar ~ (min-max) Alpha de Cronbach
Identidad del nifio 72 17,36 7,44 (3-25) 0,7974
Habilidad de manejo 72 44,09 8,81 (17-60) 0,5497
Esfuerzo de manejo 72 14,12 4,45 (4-20) 0,3636
Dificultad de la familia 72 29,97 12,95 (12-61) 0,7815
Mutualidad de los padres 59 30,91 9,10 (8-40) 0,7908
Vision del impacto de la enfermedad 72 24,32 6,08 (12-42) 0,4275
Escala Total 0,8660

El mayor promedio obtenido entre las dimensiones
del instrumento fue la Habilidad de manejo (44,09),
Sin embargo en la evaluacién de la consistencia interna
alcanzé apenas (0,549) con un intervalo de (17- 60); en
la dimension Esfuerzo de manejo se obtuvo un promedio
de (14,12), en un intervalo de (4-20) y un valor de Alfa
de Cronbach no representativo de (0,363); el mejor valor
de Alfa de Cronbach encontrado fue en la dimension
Identidad del nifio (0,797), con una promedio de (17,36),
en un intervalo de (3-25).
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Tabla 2 - Coeficiente de correlacion de los items con el
total de la dimensidn Esfuerzo de manejo, valor Alfa de
Cronbach total de la dimensién, Londrina, PR, Brasil, 2011

itemn Sefal Correlacion Alpha de
item-total Cronbach
3 + 0,5090 0,3721
7 + 0,6233 0,2129
12 + 0,7089 0,1137
35 - 0,5006 0,4430
Dimensién 0,3636
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En la dimension Esfuerzo de manejo, conforme
demuestra la tabla anterior, el Alfa de Cronbach fue de
0,3636, explicando apenas 36,3% de la variabilidad del
fendmeno de la dimensidn, lo que no es aceptable para el
proceso de validacién del instrumento. El item 35 presenté
la menor correlacion con el total de la dimensiéon y su
exclusion del instrumento aumentaria el Alfa de Cronbach
de la dimensidén para 0,4430, lo que explicaria 44,3% del
fendmeno de variabilidad de esta dimension, siendo asi
considerada aceptable para el proceso de validacion.

Discusion

De los 53 items del instrumento, los items que
contenian el término “condiciéon crénica” sufrieron
alteracion de ese término para “enfermedad crénica”, por
sugerencia de la autora del instrumento original y con
la concordancia de los especialistas durante la reunién
realizada para evaluacidn del instrumento traducido.
Esa alteracion fue realizada por creer que en la cultura
brasilefia los encuestados tendrian mas facilidad para
comprender el término “enfermedad croénica”.

Después de la aplicacion del instrumento traducido,
se percibid que hubo deficiencia en la parte que contiene
los datos sociodemograficos, con la ausencia de preguntas
abordando hace cuanto tiempo la enfermedad del nifio fue
diagnosticada, lo que es considerado de gran importancia
relacionado con el manejo de la familia. Se cree que existe
relacién entre el tiempo de diagndstico de la enfermedad
y la adaptacion de la familia en relaciéon al manejo de
la enfermedad. A lo largo del tiempo la mayoria de las
familias se sienten con mayor habilidad para manejar
el tratamiento y la enfermedad de forma a minimizar la
desorganizacidn que la enfermedad trae para la familia®®.

Se considera que solamente después de los primeros
seis meses de diagndstico de la enfermedad es cuando que
la familia retorna a su funcionamiento normal®?. Siendo
asi, los estilos de manejo son alterados en el transcurso
del tiempo, ya que en el inicio de la enfermedad, la familia
se encuentra “desestructurada”®,

Después de la aplicacion de la prueba de la version
adaptada del instrumento en la poblacion descrita, se
realizd el analisis descriptivo del desempefio de los items
del instrumento. El Alfa de Cronbach que fue usado
para medir la confiabilidad interna de los items del
instrumento, para el instrumento completo, fue igual a
0,8660, pudiendo afirmarse que 86,6% de la variabilidad
del fendmeno puede ser explicada por este instrumento.
Los valores del Alfa de Cronbach en las dimensiones del
instrumento Identidad del nifio, Habilidad de manejo,
Dificultad de la familia, Mutualidad de los padres y Vision

del impacto de la enfermedad fue considerado aceptable
para el proceso de validacion.

Ya en la dimensidn Esfuerzo de manejo se obtuvo el
valor de Alfa de Cronbach de 0,36, lo que no es aceptable
para el proceso de validacién. El valor de Alfa de Cronbach
se torna aceptable para el proceso de validacidon a partir
de 0,409, Valores bajos para la consistencia interna
de un instrumento indican que algunas caracteristicas
individuales pueden estar midiendo caracteristicas
diferentes®V,

Con excepcién a la dimensién Esfuerzo de manejo,
los puntajes del Alfa de Cronbach en la version adaptada
se aproximaron de la versidn original, lo que se considera
una buena consistencia interna del instrumento®®. En
el instrumento original, los autores alcanzaron una
consistencia interna con variacién entre 0,72 y 0,91 para
las seis dimensiones del FaMM(2),

Durante la recoleccion de los datos, se observd que
el item 23 de la dimension Dificultad de la familia, “Las
actividades de (nombre del nifio) raramente interfieren en
las otras actividades de la familia”, genero¢ dificultades de
comprension por parte de los entrevistados; se cree que
la palabra “raramente” caus6 esa dificultad. Sin embargo,
fue considerado un item positivo, y obtuvo el valor de Alfa
de 0,44 y su exclusién no alteraria el valor de Alfa total del
instrumento y de la dimension.

El item 42 de la dimension Dificultad de la familia
en la primera version en portugués fue traducido como:
“Es dificil adecuar la actividad de cuidar la condiciéon de
nuestro hijo en nuestra rutina familiar” y después de la
reunidn con los especialistas fue alterado para: “Es dificil
adecuar las actividades del cuidado de (nombre del nifio)
a la rutina familiar”. Sin embargo, durante la recoleccion
de los datos se observo que la palabra “condicién” hace
diferencia en la respuesta obtenida de los entrevistados, ya
que la mayoria de los encuestado verbalizé que el cuidado
debe ser realizado con cualquier nifio, y que las familias se
adaptan al cuidado del hijo, independientemente si éste
posee o0 no alguna enfermedad. En la evaluacion de la
consistencia interna de este item separadamente, él no
obtuvo un valor de Alfa satisfactorio para correlacion item-
instrumento (0,31), Sin embargo no hubo interferencia en
el valor de Alfa de Cronbach del instrumento completo, no
siendo justificada a su retirada.

El item 49 de la dimension Mutualidad de los padres
“Yo y mi companfero(a) discutimos sobre como lidiar con
la enfermedad del (nombre del nifio)” es considerado un
item inverso del instrumento y la mejor respuesta para
la cuestion seria “discuerdo totalmente”. Sin embargo,
se observé que algunas familias que respondian para

todos los items de la dimensidén como teniendo una buena
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mutualidad, en esa cuestion respondian lo inverso, lo que
indica dificultad de comprensién del item en cuestién. Se
cree que la palabra “discutimos” fue interpretada como
“llegar a un consenso sobre”, como un aspecto positivo
de la relacion.

En lo que se refiere a la equivalencia funcional
del instrumento, se constatd un grado satisfactorio de
equivalencia. Los resultados de la versidn adaptada
parecen apuntar una buena aplicacion y entendimiento
del instrumento en la muestra investigada.

Con los resultados alcanzados, considerando los
objetivos propuestos en este estudio, se infiere que
el FaMM presenta equivalencia conceptual, ya que el
instrumento se presentd relevante en todas las etapas del
estudio. Se deduce la importancia de contar, en Brasil, con
instrumentos validados de medida para manejo familiar,
ya que solamente conociendo la dindmica familiar se
puede ofrecer una asistencia integral capaz de suplir las
necesidades del nifio y su familia. Es necesario que se
hagan inversiones en otros estudios para que el concepto
de manejo familiar sea mas ampliamente explorado y

expandido para otras poblaciones.
Conclusién

La version en portugués del FaMM, denominada
Instrumento de medida de manejo familiar, reveld
propiedades que certifican su calidad, por medio de
equivalencia conceptual; de items; semantica e idiomatica;
operacional y de contenido para evaluar el manejo familiar
de nifios con enfermedades cronicas.

El valor del coeficiente alfa de Cronbach utilizado
para medir la confiabilidad interna de las dimensiones del
instrumento, demostrd confiabilidad en cinco de sus seis
dimensiones, cuando comprobado en muestra de familiares
brasilefios de nifios y adolescentes con enfermedades
cronicas. Apenas la dimension Esfuerzo de manejo no
alcanzd valores de confiabilidad interna y deberd ser
reanalizada en la préxima etapa de la investigacion.

El proceso de traduccion y adaptacion del Family
Management Measure resulté en un instrumento adaptado
a la cultura brasilefia y nos permite concluir que: la pre-
prueba mostré que el instrumento tiene aplicabilidad
en nuestra realidad, pudiendo suministrar datos para
futuras investigaciones y permitiendo compararlas con
investigaciones internacionales; después de la conclusion
de todo su proceso de validacién, etapa final de esta
investigacion, el instrumento podra evaluar como la familia
maneja al nifio y al adolescente con enfermedad cronica.

La ausencia de otros instrumentos de medida de

manejo de niflos con enfermedades crdnicas dificulta
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cualquier analisis mas profunda del instrumento. Apenas
con la diseminacion del conocimiento sobre el tema,
se podrda avanzar en investigaciones de medida de
manejo familiar.

Después de la validaciéon del FaMM en una muestra
mayor, la que ya estd siendo realizada por el mismo
grupo de investigadores, podemos recomendar su uso en
diferentes poblaciones con la finalidad de contribuir para
una mejor representacion de la realidad brasilefia en lo

que se refiere al manejo familiar.
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