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Objetivo: investigar la relacién del manejo familiar con aspectos sociodemograficos y de
dependencia fisica de nifios y adolescentes con agravio neuroldgico. Método: estudio descriptivo,
transversal, realizado en un centro de neurologia infantil. Se Obtuvo la muestra no probabilistica
de 141 familiares que respondieron a dos instrumentos: a) Condicidon sociodemografica de las
familias; b) Medida de Manejo Familiar. En el andlisis estadistico, se utilizé el Coeficiente de
Spearman y el Test de Mann Whitney. Resultados: cuanto mayor el tiempo de atendimiento
especializado, menor el puntaje de identidad (rs= - 0,209, p=0,01); mayor el puntaje de
esfuerzo (rs=0,181, p = 0,03), de dificultad familiar (rs=0,239, p = <0,001) y del impacto
de la enfermedad en la vida familiar (rs=0,213, p=0,01). Las familias de nifos y adolescentes
con dependencia fisica para las actividades de vida diaria presentaron mayor puntaje en las
siguientes dimensiones: esfuerzo de manejo (<0,001), dificultad familiar (p=0,004) y vision del
impacto de la enfermedad (p=<0,001). Conclusion: se evidencid una correlacién entre el manejo
con los aspectos sociodemograficos y de dependencia fisica infantojuvenil, con asociacion entre

la dificultad de manejo y mayor tiempo de atendimiento infantojuvenil.
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Introduccion

La enfermedad neuroldgica infantojuvenil es una
realidad mundial-3. Estudio retrospectivo estimoé que en
Estados Unidos aproximadamente 11% de las 960.020
hospitalizaciones de nifios con 29 dias hasta 19 afios
presentaron una enfermedad neuroldgica®. En Brasil,
entre 2002 y 2011, cerca de 0,5% de 180.298 nacidos
vivos poseia alguna malformacion congénita; de esas
malformaciones, 16,2% estaban relacionadas al sistema
nervioso central®,

En 2013, se verifico que 1,3% de 200.6 millones
de personas, presento restriccion fisica. De ese cuadro,
0,3% fue desde el nacimiento y 1% fue adquirido. En
lo que se refiere a esas personas, 46,8% tenian grado
intenso 0 moderado de limitacidn o no conseguian realizar
actividades habituales de vida diaria®. Asi, se evidencia
que un niflo o adolescente con agravio neuroldgico y
dependencia fisica en la realizacién de los quehaceres
diarios requiere un cuidado mas complejo de lo que el
habitual en la infancia. Eso pide un mayor envolvimiento
de los familiares en el cotidiano de vida de esa poblacién®.

Con relacién a tal contexto, se discute el manejo

|

familiar que se refiere al “papel de la familia mientras
responde por el nifio y a las diversas situaciones de
cuidado a la salud” de su miembro con enfermedad
neuroldgica®: El manejo familiar es basado en el Modelo
Tedrico Family Management Style Framework (FMSF),
con el intuito de identificar cdmo la familia, mientras
es una unidad de personas, contexto y situaciones,
responde a la enfermedad de uno de sus miembros®.

En 2011, fue publicado un instrumento originado del
FMSF, el Family Management Measure (FaMM)9, Este fue
elaborado con el objetivo de complementar otras formas
de evaluaciones de la adaptacion familiar en situaciones
de agravios cronicos. La iniciativa también proponia
ampliar su aplicabilidad a varios contextos de cronicidad
infantil, como diabetes infantil tipo 11112 y cédncer(?,
ademas de verificar si la gestion familiar estéd enfocada
en las rutinas habituales de vida o en las demandas
relacionadas a la enfermedad infantil*¥ sobre la necesidad
de cambio de empleo de los padres para la organizacién
del cuidado al nifio®®. Tal herramienta propicia la
investigacion del manejo familiar a lo largo del tiempo,
comparandolo en los diferentes ciclos de vida del nifio y
de la familia, pudiendo, asi, contribuir con el desarrollo de
intervenciones en las gestiones familiares consideradas
problematicas’®, Ademas de tratarse de un instrumento
Gtil para la practica clinica, también son aplicables en
investigaciones'®, ya que la aplicacion del FaMM permite
conocer aspectos importantes a ser considerados en la
practica profesional de la enfermeria®?),

La utilidad del FaMM ha sido reconocida en estudios

internacionales como forma de instrumentalizar los

profesionales en el apoyo a las familias para el manejo
de nifios y adolescentes en situaciones de enfermedades
cronicas. Sin embargo en Brasil, las investigaciones con
ese instrumento fueron realizadas para la adaptacién
y validez de la herramienta de Medida de Manejo
Familiar(*8-19), Frente a eso, se considera relevante
utilizarla para investigar el manejo familiar en el contexto
de enfermedades crdnicas en Brasil, aunque existan
algunos estudios nacionales sobre la tematica cuyo
enfoque ha sido principalmente el impacto del diagnéstico,
el apoyo social y las estrategias de enfrentamiento
adoptadas por las familias de niflos con enfermedades
crénicas®%21), Considerandose que muchas de esas
familias necesitan alterar su cotidiano para adaptarse a
las demandas generadas por el agravio infantojuvenil, se
torna imprescindible investigar la relacion de los aspectos
sociodemograficos y de la dependencia fisica del nifio/
adolescente con el manejo familiar.

En esa perspectiva, se definié la siguiente pregunta
de la investigacidon: éel manejo familiar del nifio y el
adolescente con agravio neuroldgico tiene relacién con
los aspectos sociodemograficos y de dependencia fisica
infantojuvenil? Y el siguiente objetivo fue trazado para
esta investigacion: investigar la relaciéon del manejo
familiar con aspectos sociodemograficos y de dependencia
fisica de nifios y adolescentes con agravios neuroldgicos.

Método

Se trata de un estudio descriptivo, transversal, con
enfoque cuantitativo, delimitada por la participacion de
141 familiares de nifios y adolescentes con enfermedades
neuroldgicas, atendidas en un Centro de Neurologia
Infantil del Sistema Unico de Salud, localizado en un
estado de la region sur de Brasil. Tal Centro es referencia
para el estado y ofrece atendimiento en diversas
subespecialidades: Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA), Encefalopatia, Epilepsia, Epilepsia Reciente,
Paralisis Cerebral (PC), Recién nacido de Riesgo y
Prematuro, Convulsién Febril, Neuropediatria General,
Cefalea y Psiquiatria de la Infancia y Adolescencia. En la
seleccion de los familiares de los nifios y adolescentes,
frente a las varias subespecialidades, se consideraron
aquellas con un mayor potencial de responder a los
objetivos y criterios de inclusion de este estudio. Asi, se
incluyeron las siguientes: TEA, epilepsia y PC.

Para la definicién de la muestra, mismo tratandose
de un estudio con una muestra no probabilistica, se contd
con el apoyo de profesionales de Laboratorio de Estadistica
Aplicada de la Universidad Federal de Parana. Para tanto,
se averiguaron entre los ambulatorios seleccionados los
meses con el mayor numero de consultas en el afio de
2014, que antecedidé el planeamiento de este estudio
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cuyos valores apoyaron la definicion del tamafio de la
muestra. Asi: TEA con 35 familiares; epilepsia con 39; y
PC con 67, totalizando 141 familiares.

Los criterios de inclusion fueron: familiares de nifios
y adolescentes con diagnostico o en atendimiento a la
salud hay por lo minimo seis meses y sin hospitalizaciones
o atendimientos en pronto-socorro en los dos ultimos
meses. Se consideraron ‘familiares’ las personas que
realizaban cuidados y vivian en la misma casa con el nifio/
adolescente, justificado por el contacto diario y experiencia
en el cuidado, permitiendo identificar cdmo las familias
incorporan el manejo de la enfermedad infantojuvenil
en el dia a dia®. Se concibié como ‘realizar cuidados’
el desarrollo de acciones en la higiene, alimentacion,
movilidad, locomocion, eliminaciones, atendimiento a la
salud, terapéutica, socializacién y/o proteccién.

El criterio del tiempo de diagndstico, atendimiento
a la salud, de alta hospitalaria o atendimiento en pronto-
socorro es justificado por la busqueda de situaciones que
no sean agudas®®.

Se excluyeron los familiares cuyos nifios estaban
abajo de dos afos y cuyos adolescentes estuviesen con
mas de 19 afios. La edad minima es argumentada por
la busqueda de situaciones para las cuales el familiar ya
tuviese la percepcion de las alteraciones de crecimiento y
desarrollo del nifio, mientras la edad maxima fue recortada
con base en la definicion de lo que se entiende como
adolescente por la Organizacién Mundial de la Salud®?.

La recoleccidon de datos fue realizada entre mayo y
septiembre de 2016 por medio de entrevistas presenciales,
con el uso de dos instrumentos, los cuales fueron leidos
por las entrevistadoras y respondidos por los familiares.
El primer instrumento, denominado Condiciéon de las
Familias, fue elaborado por las investigadoras, contando
con dos tests-piloto para adecuaciones antes del inicio de
la recoleccion de datos; el test-piloto inicial fue realizado
con seis familiares y el segundo con cinco familiares.
Este busco las siguientes variables: a) caracterizacion
sociodemografica de los familiares: edad (afios), sexo y
parentesco con el nifio/adolescente; b) caracterizacion
sociodemografica infantojuvenil: edad (afios) y sexo; c)
aspectos sociodemograficos de atendimiento a la salud
y de asistencia social: tiempo (afios) de atendimiento
infantojuvenil en la especialidad de neurologia, acceso
a las medicaciones provenientes del sistema publico de
salud, acceso al Beneficio de la Prestacion Continuada de
la Asistencia (BPC) y acceso a la exencion de la tarifa de
transporte publico; e) dependencia fisica infantojuvenil
en las siguientes actividades de vida diaria (AVD):
alimentacion, vestimenta, higiene, eliminaciones vesicales
y intestinales, locomocion y movilidad. En la evaluacidon

de la dependencia fisica en las AVD, se consideraron

aquellas relacionadas a la condicidn fisica asociada a la
enfermedad y no a la fase del desarrollo infantil.

El segundo instrumento utilizado es al respecto de
la version adaptada y validada del Family Management
Measure(*®, denominado en Brasil de Medida de Manejo
Familiar(:8-19), siendo compuesto por 53 items que fueron
respondidos mediante una escala de intervalo tipo Likert
de cinco puntos, en el cual ‘uno’ indicaba “desacuerdo
totalmente” y ‘cinco’ indicaba “concuerdo totalmente”(9,
Esos puntos genera un puntaje, en el cual el valor minimo y
maéaximo es determinado por las autoras de esa herramienta
conforme el niumero de items por dimension®.

El instrumento es compuesto por 53 items en seis
dimensiones: a) Identidad del nifio (cinco items): mide la
percepcion de los padres sobre el nifio/adolescente y su
cotidiano. Los puntajes mas altos indican una vida mas
normal para el nifio/adolescente a pesar de la enfermedad
cronica (puntaje minimo-maximo: 5-25); b) Habilidad de
manejo (12 items): aborda la percepcion de los padres
sobre su competencia para cuidar de la enfermedad del
nifio/adolescente. Puntajes mas altos significan que los
padres se consideran mas capaces de administrar el
agravio (puntaje minimo-maximo: 12-60); c) Esfuerzo de
manejo (cuatro items): aborda el trabajo necesario para
administrar la condicion. Puntajes mas altos indican mayor
esfuerzo (puntaje minimo-méximo: 4-20); d) Dificultad de
manejo (14 items): aborda la percepcion de los padres
sobre hasta qué punto tener un nifio/adolescente con un
agravio croénico dificulta la vida. Puntajes mas altos indican
mayor dificultad (puntaje minimo-maximo: 14-70); e)
Vision del Impacto de la enfermedad (10 items): mide
la percepcion de los padres sobre la gravedad de la
enfermedad y sus implicaciones para el nifio/adolescente
y familia. Puntajes mas altos indican mayor gravedad e
impacto percibidos (puntaje minimo-maximo: 10-50);
f) Mutualidad entre los padres (ocho items): aborda la
satisfaccion de cdmo los compafieros/cdnyuges trabajan
juntos para administrar el agravio infantojuvenil.
Puntajes mas altos indican mayor satisfaccion (puntaje
minimo-maximo: 8-40). 19, La dimensidn f es aplicable
exclusivamente a los familiares con compafiero/cényuge.

En las dimensiones a), b), f), puntajes mas elevados
indican que la familia tiene una vida mas normal y con
mayor facilidad en el manejo de las circunstancias de la
enfermedad. Y en las dimensiones c), d), e), puntajes
mas elevados retratan que la vida familiar esta dedica al
trabajo de administrar la enfermedad croénica infantil y
las dificultades asociadas a la terapiat?.

Los datos obtenidos de los cuestionarios fueron
organizados en planillas elaboradas en el Microsoft® Excel
2007 y realizada una doble conferencia. En las situaciones
en que hubo inconsistencias, el cuestionario original fue
retomado para la correccidn del banco de datos.
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Las informaciones sociodemograficas de los
aspectos de atendimiento a la salud, de asistencia social
y de dependencia fisica fueron resumidas mediante el
caélculo de frecuencias absolutas (n) y relativas (%);
y en las variables continuas, se estimo la media, la
desviacion estandar (DE) y el valor minimo y maximo.
Los puntajes de las dimensiones del Manejo Familiar
fueron calculados de acuerdo con las orientaciones
establecidas por los investigadores que elaboraron el
instrumento®® y presentados en un puntaje medio, DE,
valor minimo y maximo.

Para evaluar la correlacién entre las variables
fueron utilizadas técnicas estadisticas no paramétricas.
Se justifica el uso de esas técnicas por la falta del
presupuesto de normalidad de los datos. Para verificar
la relacidén entre dos variables continuas (dimensiones
de manejo familiar versus tiempo de atendimiento
especializado en neuropediatria), se empled el
Coeficiente de Spearman; entre una variable continua
y otra dicotdomica (dimensiones de manejo familiar
versus acceso al BPC, la exencidn de tarifa de transporte
publico, medicaciones, dependencia fisica infantojuvenil
en las actividades de vida diaria - AVD), se usé el Teste
de Mann Whitney.

Se utilizd en el analisis de los datos el Software
Statistica version 7.0. Los resultados con p-valor igual
o abajo de 0,05 fueron considerados significantes
(p<0,05).

Esta investigacion fue aprobada por el Comité
de Etica en Investigaciéon de la instituciéon proponente
sobre Parecer n. 1.299.529 y también de la institucidon
co-participante sobre Parecer 1.238.692. Se siguieron
los preceptos éticos de investigacion envolviendo seres
humanos. Todos los participantes del estudio fueron
informados de los objetivos del mismo y firmaron en
dos vias, el Término de Consentimiento Libre y Aclarado,
garantizandoles el anonimato y la privacidad de las
informaciones.

Resultados

Se presenta en la Tabla 1 la caracterizacion
sociodemografica de los familiares, niflos/adolescentes,
los aspectos de atendimiento a la salud, de asistencia
social y de dependencia fisica en las AVD por los nifios
y adolescentes con agravios neuroldgicos. La edad
prevalente de los familiares fue entre 31 a 40 afios,
representando 48,94% (n=69) de los entrevistados.
La representacion del sexo femenino fue de 85,82%
(n=121) entre los familiares, siendo que 83% (n=117)
eran madres.

Sobre la edad infantojuvenil, 60% (n=84) tenian
de dos a 10 afos y hubo predominio del sexo masculino

en 67% (n=94). El tiempo minimo que los niflos y
adolescentes recibian atendimiento en neuropediatria
fue de seis meses y tiempo maximo de 17 afios, con
media de 6,9 afios y desviacion estandar de 4,3 afios. En
una mayor proporcionalidad, 29,1% (n=41) del publico
infantojuvenil recibian ese tipo de atendimiento entre
cinco y nueve afos. Se constatdé que 49,6% (n=70)
de los nifios y adolescentes contaban con BPC y 44%
(n=62) tenian acceso a por lo menos un medicamento
del sistema publico de salud.

Sobre la dependencia fisica infantojuvenil, 65%
(n=93) eran dependientes en una o mas AVD. De estas,
de forma predominante, 84% (n=79) para vestirse y
81% (n=76) para realizar la propia higiene.

Los puntajes de las dimensiones del manejo familiar
(Tabla 2) fueron respondidos por los 141 familiares,
excepto la dimensiéon de mutualidad entre los padres,
respondida por 113 participantes. Ponderandose el
puntaje minimo y maximo en cada dimensidn de este
estudio, la de habilidad de manejo y de mutualidad
entre los padres presentaron puntaje medio de 45,45
y de 34,61, respectivamente, siendo considerados
elevados. En la dimensién de dificultad familiar para el
manejo, se observaron diferencias entre las respuestas
de las familias participantes, indicadas por la desviacidon
estandar de 12,84.

Conforme se verifica en la Tabla 3, al correlacionar
el tiempo de atendimiento infantojuvenil en servicio
de neuropediatria con el manejo familiar, se constaté
significancia estadistica con las dimensiones de identidad
del nifio, esfuerzo de manejo, dificultad familiar y visién
de impacto de la enfermedad. De acuerdo con la visién de
los familiares, cuanto mayor el tiempo de atendimiento
especializado, menor el puntaje de identidad; mayo el
esfuerzo de manejo, la dificultad familiar; y también mas
impactante la enfermedad en la vida familiar.

En la correlacion del manejo familiar con la
dependencia fisica infantojuvenil en las AVD presentadas
en la Tabla 4, se verificd en las AVD de alimentacién,
vestimenta e higiene una relacién significativa con la
dimensién de habilidad de manejo. Y en las seis AVD
(alimentacién, higiene, vestimenta, eliminaciones
urinarias e intestinales, movilidad y locomocién), se
obtuvo relacidn significativa con las dimensiones de
identidad del nifio, esfuerzo de manejo, dificultad de
manejo y vision del impacto de la enfermedad. Las
familias de los nifos/adolescentes dependientes en
las AVD presentaron puntaje medio de esfuerzo de
manejo, dificultad familiar y visidon del impacto de la
enfermedad mas elevado. Las familias de los individuos
independientes en las AVD presentaron mayor puntaje
medio en la dimension de identidad del nifio y de
habilidad de manejo.
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Tabla 1 - Caracterizacion sociodemografica de familias de nifios y adolescentes con agravios neuroldgicos y de la
dependencia fisica infantojuvenil (n=141). Curitiba, PR, Brasil, 2016

Variables .n (%) Media (DE)* Minimo-Maximo

Edad (afios) de los familiares

21a30 25 (17,73)

31a40 69 (48,94)

41a60 47 (33,33) 37,8 (8) 21-60
Sexo de los familiares

Femenino 121 (85,82)

Masculino 20 (14,18)
Parentesco de los familiares con el nifio/adolescente

Madre 117 (83)

Padre 19 (13)

Otros 5(4)
Edad (afos) de los nifios/adolescentes

02-10 84 (60)

1-17 57 (40) 9,5(3,8) 0,5-17
Sexo de los nifios/adolescentes

Femenino 47 (33,00)

Masculino 94 (67,00)
Tiempo (afios) de atendimiento infantojuvenil en la especialidad de neuropediatria

<01 9 (6,40)

01-02 22 (15,60)

03- 04 34 (24,10)

05- 09 41 (29,10)

10y> 34 (24,10)

No sabe 1(0,70) 6,9 (4,3) 6-17

Si

Acceso al BPCT 70 (49,6)

Acceso publico a la medicacion 62 (44)

Acceso a la exencion de tarifa de transporte publico 19 (13,5)
Dependencia fisica infantojuvenil en las actividades de vida diaria (n=93)*

Alimentacion 53 (56)

Higiene 76 (81)

Vestimenta 79 (84)

Eliminaciones vesicales e intestinales 56 (60)

Movilidad 57 (61)

Locomocién 59 (63)

*DP - Desviacion Estandar; tBPC - Beneficio de Prestacion Continuada de la Asistencia; #Se refiere apenas a los que eran dependientes en una o mas
actividad de vida diaria

Tabla 2 - Dimensiones del manejo familiar de nifios y adolescentes con agravios neuroldogicos (n=141). Curitiba, PR,
Brasil, 2016

Dimensiones .n Media (DE)* Minimo-Maximo
Identidad del nifio 141 15,9 (5,43) 5-25
Habilidad de manejo 141 45,4 (6,24) 26-60
Esfuerzo de manejo 141 13,2 (4,40) 4-20
Dificultad familiar 141 34,9 (12,84) 14-68
Mutualidad entre los padres 113 34,6 (5,67) 9-40
Vision de impacto de la enfermedad 141 25,8 (6,47) 12-42

*DE - Desviacion Estandar

Tabla 3 - Correlacién del manejo familiar con el timpo de atendimiento infantojuvenil en neuropediatria (n=141).
Curitiba, PR, Brasil, 2016

Dimensiones n Rho* P
Identidad del nifio 141 -0,209 0,01
Habilidad de manejo 141 -0,041 0,62
Esfuerzo de manejo 141 0,181 0,03
Dificultad familiar 141 0,239 0,004
Mutualidad entre los padres 113 0,116 0,22
Vision de impacto de la enfermedad 141 0,213 0,01

*Rho - Coeficiente de Correlacién de Spearman

www.eerp.usp.br/rlae
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La correlacion entre las dimensiones del manejo
familiar con el acceso o no acceso de subsidios
gubernamentales, sociales y asistenciales por nifios
y adolescentes con enfermedades neuroldgicas es
presentada en la Tabla 5. SE verificd una correlacion
estadistica significativa entre el BPC y las dimensiones
de habilidad de manejo, esfuerzo de manejo, dificultad
de manejo y vision del impacto de la enfermedad.
De modo que las familias que no recibian el BPC
presentaron puntaje medio mayor de habilidad de
manejo. En contrapartida, aquellas que lo recibian
presentaron el puntaje medio de esfuerzo de manejo,

dificultad familiar y vision de impacto de la enfermedad
mas acentuada.

En las familias en que los nifios/adolescentes no
recibian exencién de tarifa para transporte publico, se
averigud una relacion estadistica significativa con la
dimension de habilidad de manejo familiar, en la cual
el puntaje medio fue superior a los de aquellos que
recibian. Las familias de los nifios/adolescentes que
recibian por lo menos un farmaco fueron correlacionadas
de forma significativa con las dimensiones de identidad
del nifio y esfuerzo de manejo. Aquellas que no recibian
medicacidn presentaron mayor puntaje medio en la

dimension de identidad del nifio.

Tabla 5 - Relacion del manejo familiar con el acceso a los subsidios gubernamentales sociales y asistenciales por nifios

y adolescentes con enfermedades neuroldgicas (n=141). Curitiba, PR, Brasil, 2016

Exencion de tarifa de

BPC* Medicacién
Dimensiones Condicién transporte
n Media (DE)* p* n Media (DE)* p* n Media (DE)* p¥
No recibe 71 16,7 (5,69) 0,11 122 15,9 (5,37) 0,75 79 16,9 (5,39) 0,02
Identidad del nifio
Recibe 70 15,1 (5,06) 19 15,8 (5,91) 62 14,7 (5,27)
No recibe 71 46,7 (5,9) 0,01 122 45,8 (6,09) 0,02 79 46,3 (6,14) 0,05
Habilidad de manejo
Recibe 70 44,1 (6,34) 19 42,6 (6,67) 62 44,2 (6,21)
No recibe 71 12,3 (4,47) 0,01 122 13,0 (4,5) 0,13 79 12,3 (4,48) 0,003
Esfuerzo de manejo
Recibe 70 14,2 (4,15) 19 14,7 (3,45) 62 14,4 (4,04)
No recibe 71 32,0 (12,51) 0,004 122 34,5(12,98) 0,31 79  33,4(13,52) 0,071
Dificultad familiar
Recibe 70 37,9 (12,56) 19  37,5(11,88) 62 36,8 (11,75)
No recibe 62 34,7 (5,69) 0,82 100  34,5(5,65) 0,5 65 34,9 (4,6) 0,83
Mutualidad entre los padres
Recibe 51 34,4 (5,7) 13 35,2 (6,03) 48 34,1 (6,88)
No recibe 71 24,1 (6,22)  <0.001 122 25,7 (6,72) 0,7 79 25,2 (6,67) 0,16
Vision de impacto de la enfermedad
Recibe 70 27,5 (6,31) 19 26,2 (4,63) 62 26,5 (6,17)

*BPC - Beneficio de la Prestacion Continuada de la Asistencia; tDE - Desviacion Estandar; #p - Test de Mann Whitney

Discusion

Investigaciones constatan de forma consistente
que nifos y adolescentes con agravios neuroldgicos
demandan varias formas de cuidados y que generan
desafios a los familiares para gestionarlos en el dia a
dia®*2%), En esta investigacion, se investigo la relaciéon
del manejo familiar con aspectos sociodemograficos
de atendimiento a la salud, de asistencia social y de
dependencia fisica en el publico infantojuvenil.

Las condiciones sociodemograficas de atendimiento
a la salud, de asistencia social de las familias y
la situacion de dependencia/independencia fisica
infantojuvenil en las AVD fueron asociadas de forma
significativa a todas las dimensiones del manejo familiar,
excepto en la dimensidn de mutualidad entre los padres.

En este estudio, el puntaje de identidad del nifio
fue relacionado de forma negativa con el mayor tiempo

de atendimiento en servicio especializado de neurologia,

p.usp.br/rlae

indicando un cambio en la percepcion de los familiares,
en relacion al nifios/adolescente y al cotidiano de la
familia. Durante el desarrollo infantojuvenil, conforme
el pasar de los afios y de la edad, las familias perciben
la intensidad del déficit de desarrollo®?®, luego la
expectativa familiar de que los individuos realicen
actividades de forma auténoma puede no ser atendida,
pues ese publico necesitara siempre del auxilio de sus
familiares para realizarlas, en funcion de sus limitaciones
relacionadas a la enfermedad®@”.

La identidad del nifio fue correlacionada de forma
positiva con la independencia fisica de los nifios/
adolescentes en las AVD y la falta de necesidad de apoyo
para recibir medicacién del sistema publico de salud.
Muchos nifios/adolescentes usan monoterapia, otros de
politerapia, situaciones interconectadas a la condicion
clinica de mayor acometimiento?®, siendo que aquellos

que no usan medicaciones pueden tener menores
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acometimientos, interfiriendo, asi, directamente en la
percepcion de identidad del nifio/adolescente.

El puntaje de habilidad de manejo fue asociado
de forma positiva con las familias, cuando sus hijos
no recibian el BPC, no obtenian exencion de tarifa
de transporte y eran independientes para las AVD de
vestimenta y alimentacion. Por lo tanto, esos familiares
se sentian mas capaces para realizar los cuidados
necesarios?. Los beneficios citados son vinculados a la
poblacidn de baja renta®-39, de esa forma, se entiende
que el mayor poder adquisitivo posibilita acceso a los
recursos para apoyo al cuidado infantojuvenil.

Con relacién al beneficio social de exencion de
transporte, para las familias que lo necesitan, se
verifica que tener disponibilidad y accesibilidad al
transporte contribuye para mejorar la vida de las
familias, ya que posibilita el desplazamiento para
consulta multi-profesional y para las actividades sociales
fuera del ambito doméstico®V. Sin embargo, en esta
investigacion, se constatdé que las familias con mayor
puntaje de habilidad de manejo no usaban de ese
beneficio. Tal beneficio tiene correlacion directa con la
renta de la familia®®, y las familias que no reciben el
beneficio tienen mayor poder adquisitivo. Los familiares
se vieron mas capaces en la realizacion de los cuidados
de aquellos que no presentaron limitacidn fisica para
las actividades de alimentacidn, higiene y vestimenta.
Las demandas infantiles y juveniles pueden exigir la
reduccién o interrupcidon de trabajo de los miembros
familiares, con consecuente disminucion de la renta
familiar®?, haciendo con que las familias necesiten de
apoyo social.

Se constata que las actividades motoras finas como
el autocuidado, que envuelven la higiene y la vestimenta,
son areas de dificultades para los individuos con agravios
neuroldgicos, siendo que las condiciones neuroldgicas
mas severas afectan de forma mas intensa la habilidad
bi-manual infantil®,

El puntaje de dificultad familiar indica la percepcion
de los padres sobre el hecho de que tener un hijo
con enfermedad torna la vida mas dificil®®, Este fue
correlacionado de forma negativa con el mayor tiempo
de atendimiento en servicio especializado de neurologia
infantojuvenil y a aquellas familias en que los nifios/
adolescentes presentaron dependencia en las AVD, y de
forma positiva, con las familias que no recibian el BPC.

El acometimiento pediatrico por los sintomas de
la enfermedad hace con que el cuidador pase largos
periodos atendiendo a las necesidades infantiles y de
ese modo se aleje del convivio social, de la familia y de
los amigos®%. Ademas, los familiares buscan de forma
incesante tratamiento general y especializado, por veces
enfrentan desafios para conseguirlos debido al nimero

limitado de tales procedimientos®©® e indisponibilidad de
atendimientos publicos®®).

Las limitaciones funcionales de locomocién cuando
asociadas a menores condiciones socioecondémicas
familiares pueden generar mayor choque financiero
debido a mayores costos con tecnologias asistenciales,
para locomocion, adaptaciones ambientales domiciliares,
transporte e instrucciones/entrenos a los familiares para
el uso de tecnologias®®”), haciendo con que las familias
enfrenten intensas dificultades. Se verific en un estudio
con niflos/adolescentes que se caracterizaban con mayor
dependencia funcional que grande parte de las familias
recibia el BPC©®),

El puntaje de la dimension de esfuerzo familiar se
refiere a la percepcidn del trabajo que desarrollan para
manejar la enfermedad®, Este fue correlacionado de
forma negativa con mayor tiempo de atendimiento en
servicio especializado de neurologia, al recibimiento del
BPC y de medicacion del sistema publico de salud.

El referido resultado converge con otro estudio
realizado en la China con 538 cuidadores de nifios/
adolescentes en edades mas avanzadas, en el cual hubo
mayor dificultad en el manejo familiar®*®. Es comdn que
el publico infantojuvenil con enfermedad neuroldgica
necesite de atendimiento especializado continuo en virtud
de sus condiciones motoras, visuales, auditivas, terapia
medicamentosa, seguimiento neuroldgico, psiquiatrico y
neuro-quirdrgico“®. Asi, componen la rutina familiar la
movilidad para los servicios de fisioterapia, hipoterapia,
hidroterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre
otras®?), exigiendo de la familia mayores esfuerzos para
atender a todas las demandas de cuidado. Ademas,
individuos con déficit motor precisan con frecuencia de
auxilio por medio de silla de ruedas, andador y hasta
mismo del apoyo de otra persona®®, de modo que cuanto
mayor la dependencia fisica infantojuvenil, mas intensas
para los familiares son las actividades de cuidado®“®,

En un estudio realizado con 610 nifios que
usaban silla de ruedas en el ambiente doméstico, 88%
(n=537) de ellas eran manuales, 2% (n=11) tenian silla
eléctrica y 10% (n=62) eran mixtas. De las 599 que
utilizaban sillas manuales, 28% (n=165) de los nifios
y adolescentes conseguian hacer autopropulsién y las
demads, 72% (n=434), precisaban que una persona
las empujase“?. Las madres con hijos mas viejos y
dependientes advierten que el cuidado es mas trabajoso
debido al desarrollo de acciones, tales como dar baiio,
ayudar en el uso del bafio, vestirlo y moverlo®“?,

La poblacién infantil y juvenil con condiciones
médicas complejas, como las neuroldgicas, utiliza de
forma continua los farmacos®“®, exigiendo atencién
de los familiares en su administracidn, asi como en su
obtencidn. La rutina desgastante hace con que muchos
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familiares paren de trabajar por no ser posible conciliar
una actividad ocupacional y el cuidado del hijo®).

Otra variable correlacionada como mayor esfuerzo
de las familias fue el BPC, en Brasil, como politica
de asistencia social que subsidia las familias en las
necesidades basicas y que en muchas situaciones es su
Unica fuente de renta®“®. La condicion econdmica de las
familias tiene relacion con el mantenimiento de la terapia
infantojuvenilG”),

El puntaje de la dimensidn de vision del impacto de
la enfermedad indica la percepcién de la familia cuanto
a la gravedad de la enfermedad y sus complicaciones
cuanto a la salud de los nifos/adolescentes y de las
familias. Esa dimension fue relacionada de forma
negativa con el mayor tiempo de atendimiento en
servicio especializado de neurologia, el recibimiento del
BPC y las situaciones en que los nifios/adolescentes eran
dependientes en las AVD. Puntajes mas altos indican
mayor gravedad y preocupacion de la familia en manejar
la enfermedad.

Las implicaciones futuras de la condicién
neuroldgica envuelven cominmente la preocupacion de
los padres con la vida futura de esos individuos, quien
podra cuidarlos en su ausencia®®, aspectos relacionados
a la vida profesional, en que el desempefio de esos
nifos y adolescentes estd relacionado a la evolucion
de la enfermedad®“”. En ese aspecto, se refuerza
que el cociente intelectual es factor predictivo para
la sociabilizaciédn y profesionalizacién; sin embargo,
la independencia motora puede tener relacién con la
capacidad de mantener un empleo®®, Las implicaciones
de la transicion para una vida adulta independiente
envuelven la condicion habitacional“® y la vida
conyugal, las cuales en razdn del acometimiento por la
enfermedad, pueden llevar a los padres a pensar que
los hijos seran rechazado y incapaces de mantener un
relacionamiento matrimonial®9,

Ademas, hay una preocupacién sobre las finanzas
para el mantenimiento de la terapia de los nifios y
adolescentes con agravios neuroldgicos®V. En el presente
estudio, las familias que recibian BPC presentaron
mayor preocupacion y percibieron la enfermedad como
mas impactante. Tal factor puede estar relacionado a
la situacién de menor renta y por el acometimiento
de la enfermedad. Esos hallados son consistentes con
investigaciones anteriores que indican que los aspectos
del contexto sociodemografico de las familias y de los
ninos/adolescentes influyen en el manejo familiar(5:39.52),

Las medias de los puntajes de las dimensiones
del manejo familiar obtenidas en este trabajo fueron
comparadas con las fornecidas por otras investigaciones
de familias en otras situaciones de enfermedades

cronicas. En una investigacion con familias de nifios/

adolescentes sobrevivientes de cancer(® y otra en
la condicién de diabetes mellitus)), el puntaje de
identidad del nifio y de habilidad de manejo eran
mayores, comparados con los de las familias de este
estudio. Ya las dimensiones de esfuerzo de manejo y
de vision del impacto de la enfermedad en la situacion
de diabetes mellitus, con media de 13.82 y de 25.55,
respectivamente®?), y la dificultad familiar en el estudio
de nifios sobrevivientes de cancer, con puntaje medio
de 34.60¢%, fueron semejantes al de este estudio. El
puntaje de esfuerzo de manejo de nifios/adolescentes
sobrevivientes de cancer con 10.01¢% fue menor de lo
que el de esta investigacion.

Ademas, asi como en este estudio, otros presentaron
mayor desviacidon estandar en la dimension de dificultad
familiar de lo que en las demas dimensiones(319),
Teniendo en cuenta la disparidad entre las respuestas de
las familias sobre las dificultades de manejo, se tornan
relevantes las investigaciones cualitativas que busquen
compreender esas dificultades.

Esta investigacion mostro aspectos que facilitaron y
que dificultaron el manejo familiar, los cuales intermedian
la adaptacion de las familias frente a las demandas de
cuidados del nino y del adolescente con enfermedad
neuroldgica. El reconocimiento de esos aspectos por
los profesionales posibilita usar los conocimientos y
habilidades pertinentes al érea de conocimiento para
la mejoria de la salud del nifio/adolescente y en el
auxilio de la adaptacion de las familias a las condiciones
resultantes de la enfermedad infantojuvenil.

En este estudio, se presentan algunas limitaciones,
como la naturaleza transversal de recoleccion de
datos que no permite evaluar causa y efecto entre las
variables; la muestra no probabilistica; y a pesar de
la tentativa de inclusiéon de diferentes miembros de la
familia, los respondientes fueron principalmente madres,
de esa forma no fue posible analizar el manejo de la
familia en la perspectiva de otros miembros.

Conclusioén

Se evidencid correlacion entre el manejo familiar
con los aspectos sociodemograficos y de dependencia
fisica infantojuvenil. Esa asociacion mostré que la
capacidad de manejo de las familias era positiva
en las condiciones en que los nifios/adolescentes
no necesitaban de beneficios sociales, de acceso a
medicaciones del sistema publico de salud y eran
independientes de forma fisica en las AVD. Se obtuvo
también, una asociacién entre la dificultad de manejo
y el mayor tiempo de atendimiento infantojuvenil. Tal
cuestion implica la necesidad de las familias ser cuidadas
para ademas del periodo del impacto del diagndstico
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y de la fase aguda, por lo tanto la enfermeria precisa
repensar la practica que responde a las necesidades
de salud de esa fase para una propuesta de cuidado
continuo, forneciendo a las familias un soporte en ese
cambio de condicién de vida y salud, que ocurre con el
pasar del tiempo en la enfermedad cronica, la cual puede
llevar a una alteracidén en su capacidad de manejar tal
fendmeno.

El uso del FaMM presenta potencial para fornecer
informaciones sobre las necesidades sociales y de
cuidados al nino/adolescente a medida que las familias
pasan a manejar la situacion de la enfermedad. Esa
herramienta puede ayudar a los profesionales de
enfermeria a identificar cémo las familias lidian con la
situacion de enfermedad y asi, proponer estrategias
para trabajar, sobre una forma mas adecuada, con los
familiares en el avance de un manejo mas efectivo del
nino/adolescente con enfermedad cronica.
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