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Resumen

La familia que vive la experiencia de un hijo con cancer presenta una
carga emocional y cambios importantes que requieren de la acepta-
cion de tratamientos rigurosos, necesitan, reorganizar funciones
propias del nucleo familiar, y sobre todo fortalecer las relaciones y
valores; bajo esta perspectiva, la sociedad actualmente demanda
mejor atencion por parte del equipo de salud, con un sentido
humanista. Por estas razones las enfermeras(os) tienen la respon-
sabilidad de desarrollar conocimientos y habilidades aprendidos y
proporcionar los cuidados con profesionalismo, mediante nuevas
propuestas o modelos de cuidado.

El objetivo principal de la familia, aun no esta incorporado en la
filosofia del sistema de atencién pediatrica. El acercamiento a la
familia con situacién de un hijo o hija con cancer es muy importante,
entender sus cambios contextuales y reasegurar el ejercicio de la
enfermeria y la vision y prestigio de la institucion por medio del
Modelo de “Intervencion para Afrontamiento de Familias en Situa-
cion de Nifio con Cancer” (AFASINCA).
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Summary

The situation of a family in case of a son or daughter with cancer deals
with an emotional load and important changes that require the
acceptance of rigorous treatments, deal with important demands like
material and emotional adjustments, reorganize functions, change
roles, strengthen the relation and values; under this perspective,
today’s society demand increasingly more and better care with a
humanistic sense, in which the professional nurses should have the
responsibility of developing knowledge and skills to promote their
professionalism, through the creation of new proposals, guides and
or ways of care.

The main focus in the family is not yet incorporated in the philosophy
of care within the pediatric health system. Family approach is very
importantin the situation of a son or daughter with cancer, understand
their contextual changes and to reassure the professional exercises
of nursing and the institutions vision through “the model of nursing
intervention for the family coping in the situation of a son or daughter
with cancer”inwhich | presentinthe annexed investigation, AFASINCA
Model.
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Introduccidén

La préctica profesional de la enfermeria
ha venido avanzando en forma répida en
las dltimas décadas, con la aparicion del
uso de un lenguaje unificado (diagnosti-
cos de enfermeria) y con las teorias y
modelos de cuidado. El cuidado funda-
mentado en los modelos de préctica, son
la representacion multidimencional de la
estructura, contexto y dindmica de cual-
quier grupo de enfermeras quienes ejer-
cenconsusatributosy ejes centralescomo
en el cuidado y la interrelacion de la
enfermera profesional y el paciente/fami-
lia.2? Esta relacion es cada vez mas nece-
sariasobre todo paraelevar la calidad del
cuidado del pacientey sobre todo paraque
lasinstituciones de salud adopten mejores
modelos de cuidado, y especialmente fa-
vorezcan la profesionalizacion del grupo
de enfermeria que los ejerce.

De acuerdo con los criterios de la
Organizacion Mundial de la Salud
(OMS),% uno de los fines principales de
cada pais debe serincrementar el nivel de
salud de la poblacion, se hace referencia
a “la familia como uno de los grupos
fundamentales”, la cual puede contribuir
a su mantenimiento, siendo un espacio
de aprendizaje, tanto para las familias
como para quien trabaja con ellas.*

Lafamiliacomo unidad de investiga-
ciény de intervencién o de cuidado es de
gran interés para las instituciones de sa-
lud, su desarrollo demuestra la impor-
tanciay lanecesidad de incluiralafamilia
en el &mbito del cuidado de enfermeriay
de esta forma los sistemas de salud adop-
ten estos modelos y centren su cuidado
en ellas, beneficiandolas, generando un
ambiente de colaboracidn entre enferme-
ras y familias, lo que permite elevar la
calidad del cuidado de los pacientes.

La familia que vive con un hijo con
cancer, tiene unacargaemocional y cam-
bios importantes que requieren de trata-
mientos rigurosos, con relativa garantia
de curacion, ademas de que tiene que
hacer frente a demandas y ajustes ma-
teriales como emocionales, reorganizar
funciones, cambiar roles, fortalecer rela-
ciones familiares internas, valores y mo-
dificar expectativas.’

El modelo de intervencion que se
propone se denomina “Intervencion para
Afrontamiento de Familias en Situacion
de Nifio con Cancer” (AFASINCA), su
base tedrica esel “Modelo de Creencias
en Salud“ (MCS), originalmente basado
en teorias del aprendizaje como la
conductista y la cognitiva. Trivifio y
Sanhueza crearon un paradigma que
modelael rol de laenfermeraen su inter-
vencion con este modelo, la valoracion
subjetiva de una determinada expectati-
va (valoracion del afrontamiento de la
familia). En términos de salud, el valor
sera el deseo de evitar laenfermedad o el
padecimiento y la expectativa sera la
creencia en gque una accion posible de
realizar prevendra o mejoraré el proce-
50.5 La enfermera profesional realiza va-
loracion de afrontamiento de la familia,
con el apoyo de atributos® para la practica
como “vinculo de confianza” y “dialogo
humanizado”, en accion con los roles que
pone de manifiesto: de apoyo, rol orienta-
dor y facilitador de recursos, para llegar a
elaborar un plan de intervencion en con-
junto con la familia, con un enfoque no
solo biologisistasino biopsicosocial, para
mejorar/restaurar las estrategias de afron-
tamiento, dejando unaventanaabiertapara
la realimentacion en todo el proceso.

El modelo AFASINCA fue disefiado
paraun tercer nivel de atencion, con espe-
cialidad en oncologia, se extendi6 al se-
gundoy primer nivel de atencion, donde se
encuentren estas familias con sus hijos
enfermos de cancer, con énfasis en pro-
mover lainvestigacion cualitativa e inter-
vencion en el comportamiento con la
finalidad de llegar a la proteccion y pro-
mocionde lasalud aun con laenfermedad
y a pesar de esta tener formas de afrontar
latécnicay humanamente mas positivos,
es decir, que se de adhesion al tratamien-
to, aceptacion de los cambios estructura-
lesy conceptualesy las formas de percibir
las distintas situaciones como familia.

Desarrollo

En la elaboracién del presente modelo
innovador de enfermeria (AFASICA), se
considero la descripcién del modelo ac-
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tual y dominante en la institucion donde
aplico este modelo, incluyendo a dos
entidades: las enfermeras que atienden a
las familias en situacion de un hijo con
cancery las propias familias susceptibles
de recibir esa atencion. Se realizd un
abordaje de tipo cualitativo, por el origen
de los datos que se deseaban obtener:
necesidades, actitudes, pensamientos, sen-
timientos y valores; por lo que se aplica-
ron entrevistas semiestructuradas,
historias de viday la observacién directa
no participativa, utilizando el diario de
campo. Lasentrevistas fueron aplicadasa
10 enfermeras, dos de cada nivel de estu-
dios, se incluyeron especialistas en onco-
logia por la inexistencia de estas el Ginico
valor de inclusion fue que tienen o han
tenido contacto con pacientes con cancer.

Por otro lado se realiz6 una reflexion,
con criterios de pensamiento circular, con
11 familias entrevistadas, para determinar
las formas de afrontamiento, a través de
preguntas dirigidas hacia el &rea de interés
principal y las estrategias de afrontamiento
familiar, por medio de entrevistas
semiestructuradas e historias de vida basa-
do en elementos del proceso de afronta-
miento mencionado por Hoenh katherin
(2000) y aspectos psicooncoldgicos de
Meéndez, J. (2005).%° Como marco tedrico
del modelo se elige una teoria especifica,
para explicar comportamientos y valores
respecto a la salud y la enfermedad que
proponen Zanhuezay Trivifiloen “Teoriay
modelos relacionado con lacalidad de vida
en céncery enfermeria”, mencionan MCS,
originalmente desarrollado en los Estados
Unidos, en los afios cincuenta por un grupo
de especialistas en psicologia social, enca-
bezado por Godfrey Hochbaum (1950), en
su basqueda por una explicacion a la falta
de participacion publica en programas de
deteccién precozy prevenciondeenferme-
dades, como la tuberculosis.”® EI MCS se
propuso para explicar y predecir el com-
portamiento preventivo en salud, como
resultado de una funcion interactiva de
ciertas creencias que las personastienen de
laenfermedady adhesional tratamiento.>%°

Laintervencién con la familia se defi-
ne como el conjunto de acciones mediante
las cuales se apoya a las familias para que
desarrollen el empoderamiento de sus pro-



pios recursos psicoldgicos, que propicie la
autoayuda, generando la capacidad de en-
contrar soluciones adaptativas, de manera
independiente ante situaciones conflicti-
vas o de crisis”, que la desencajan de su
vida cotidiana, para insertarse en escena-
riosdesconocidosdonde laenfermeracons-
tituye el recurso de apoyo psicosocial mas
importante.** Con ello se trasciende de un
modelo biologisista de atencién a la salud
hacia un modelo biopsicosocial, capaz de
considerar la singularidad de la situacion
familiarenel modo de vivenciar sus expe-
riencias y los impactos psiquicos y socia-
les que provoca el cancer en el nifio, en la
familia, en los profesionales de la salud,
en las instituciones, sociedad y gobier-
nos_3,12-15

El modelo AFASINCA propone un
cambio innovador a través del abordaje de
la familia desde la primera noticia, reci-
biendo apoyo emocional, orientacion y fa-
cilitandole recursos en todo el proceso,
permitiendo a la familia considerar el cam-
bio de expectativas frente a laenfermedad,
la conduce a mejorar y restaurar el afron-
tamiento hacia su situacion, por medio del
uso del instrumento AFASINCA para la
intervencion enfermera-familia con nifio
concancer. Elmodelo esdirigidoy condu-
cido porunaenfermeraprofesional experta
que modula las relaciones con la familiay
el resto del equipo de salud, conduce el
proceso acompariando a la familia de prin-
cipio a fin. También permite valorar cos-
to-beneficio tanto para la familia como
para la institucion que adopte este modelo,
viéndose reflejado en la satisfaccion del
cliente, prestigioy calidad deatenciénde la
institucion a la vez que beneficiara la pro-
fesionalizacion de enfermeria.

Conclusiones

Se tiene la necesidad de que el personal
deenfermeriacuente conunmodelo biop-
sicosocial, individualizado enel que diri-

jasusintervenciones paramejorar el afron-
tamiento de las familias que convivan con
un hijo con cancer, donde sea facilitadora
de recursos emocionales o cognitivos, y
proporcione apoyo a la familia en todo el
proceso, de orientacion en las distintas
situaciones, paramejorar, fortalecer ores-
taurar la forma de afrontar la situacion.

La familia necesita ser vista como
unidad susceptible de recibir apoyo, que
se leayude aaceptar, conocer y aprehen-
derdel cAncer apesar de este, y mediante
el cambio de conductas, se logren alcan-
zar objetivos preestablecidos en conjun-
to con la enfermera para lograr mejorar
yl/o restaurar el afrontamiento familiar.

En este sentido, se propone la imple-
mentaciondel modelo AFASINCA prime-
ro para cubrir las necesidades de la
enfermera y la familia en este proceso de
Vivir con esta experienciay de la interven-
cionrespectiva, lo cual se verareflejadoen
la forma de como lo afronta la familia, en
lasexcelentes intervenciones del profesio-
nal de enfermeriay finalmente se reflejaré
en la institucion que adopte este modelo,
sobre todo por el costo-beneficio y el pres-
tigio que obtendra por la atencion.®
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Guia de valoracion del Modelo AFASINCA

Instrucciones: Espere a que se encuentren todas las personas reunidas; conduzca la entrevista con la familia proporcionandoles un ambiente
discreto, confortable, cémodo, iluminado y libre de transito. Para guiarse en la entrevista tome en cuenta las sugerencias de preguntas a realizar
en los diferentes aspectos que hay que abordar y los criterios de valoracion. La entrevista no debe durar mas de dos horas. La entrevista puede
verse interrumpida por las necesidades de la familia de comunicacién entre si o tomar decisiones a solas, o manifestacion de sentimiento. Darle
la oportunidad a cada integrante de la familia a expresar su opinion. Concluir la entrevista, fechar la proxima reunion.

Ficha de Identificacion Familiar

Diagnostico:

Ciclo familiar:

Domicilio y teléfono:

Telef. familiar allegado Firma de consentimiento informado

Criterios de valoracion Preguntas sugeridas Problemas, necesidades, desarmonias

Nivel de conocimiento de la enfermedady ¢ Conoce la enfermedad o ha escuchado

experiencias anteriores. hablar algo de ella?
Exposicién previa a personas con cancer ¢ Cree que se puede contagiar?
Comprension de la enfermedad ¢Cree que se puede heredar?

¢,Conoce a alguien que esté o se haya
enfermado por cancer?

¢ Sabe que tan grave es la enfermedad?

¢ Como ha afectado la enfermedad en la
vida de su hijo enfermo y la de la familia?

¢,Cémo se ayudan para apoyar al hijo enfermo,
como familia?

¢,Como se ayudan para apoyar al cuidador
principal del hijo enfermo?

Puede incluirse otras preguntas.

Familiaridad con el entorno hospitalario, ¢,Conoce que servicios le pueden proporcionar
las pruebas diagnosticas y el plan en el hospital?
de tratamiento. ¢,Conoce quienes forman parte del equipo

multidisciplinar que los atiende?
¢ Sabe cudles son los estudios necesarios

a realizar o que se le practican a su hijo?
¢,Conoce cual es el plan de tratamiento a seguir?
¢, Sabe o tiene una idea del tiempo del tratamiento?
¢, Conoce cudles son los efectos del tratamiento?

Estilos de vida, fortalezas, mecanismos Como familia ¢ Qué actividades acostumbran
de afrontamiento y sistemas de hacer juntos?
apoyo disponibles ¢ Quién es el que toma las decisiones

de la familia?
¢ Quiénes son los proveedores econémicos
de la familia?
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Criterios de valoracion

Preguntas sugeridas Problemas, necesidades, desarmonias

¢Toman en cuenta a la familia extensa para
ayudarse a resolver sus problemas?

¢ Propician actividades recreativas juntos?

¢ Practican algun acto religioso juntos?

¢ Como se mantienen unidos ante situaciones
de crisis?

¢ Saben pedir ayuda a otros, llamese vecinos
amigos, instituciones?, ¢ Comparten las
preocupaciones entre si y con otros?

¢ Qué hacen para reducir la ansiedad o angustia?

Se pueden agregar otras preguntas

Capacidad de expresar sentimientos

por la enfermedad.

Capacidad de compartir sentimientos con
los familiares y amigos.

Auto concepto y la percepcion de otras
personas del auto concepto del paciente.

¢, Qué siente ante la palabra cancer?
¢Habla de ello con otras personas?
¢,Han cambiado sus sentimientos ante su hijo
antes de la enfermedad a ahora que esta enfermo?
¢ Qué piensa de los cambios fisicos y
emocionales que tiene o pueda tener su
hijo enfermo?
¢Ha cambiado su actitud personal ante
la familia y su vida rutinaria a causa de
la enfermedad?
¢ Toma en cuenta las opiniones de otras
personas sobre la enfermedad?
Pueden incluirse otras preguntas

Participacién en el autocuidado.

Signos de adaptacion de estilo de vida
a la incapacidad por la enfermedad.

¢ Permite o estimula a que su hijo(a) enfermo tome
decisiones positivas en cuanto a su persona?

¢Permite que su hijo(a) participe en su
autocuidado segun su edad en cuanto a
necesidades primarias?

¢Han cambiado su forma de vida y rutinas
familiares?

¢Ahora muestra sentimientos de
autoproteccion ante su hijo enfermo?

¢ Qué ha hecho cada uno para adaptarse
a la nueva situacion?

Se pueden agregar otras preguntas

Patrones de afrontamiento familiar

¢, Cémo familia como actian ante la enfermedad?

¢, Cémo ha afectado la unidad familiar?

¢ Qué hacen para ayudarse mutuamente?

¢Han mostrado alguna clase de conflicto con
algin miembro o entre los miembros de la
familia por causa de la enfermedad?
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¢,Han cambiado o adoptado otras formas

de convivencia diferentes a la acostumbrada?
¢, Han cambiado o modificado sus sentimientos
y relaciones entre si a causa de la enfermedad?

Factores estresantes en la familia

Conducta de los otros nifios ante
el problema

¢, Cudl es su mayor preocupacion en
estos momentos?

¢ Siente culpa por la enfermedad de su hijo?

¢Usted o algin miembro de la familia se

siente incapaz para cuidar de su paciente?

¢ Siente que su familia extensa tiene la
obligacién de apoyar?

¢ Siente la necesidad de pedirles su ayuda?

¢ Tiene sentimientos de soledad?

¢ Tiene necesidad de que alguien le ayude,

tal vez con el quehacer de la casa o el cuidado

del nifio en algunas ocasiones?

¢,Los demas nifos de la familia muestran

rechazo ante el hermano(a) enfermo?,

¢ Colaboran en los quehaceres de la casa?,

¢ Colaboran en las tareas que le corresponden

al hermano(a) enfermo para solidarizarse

con él cuando lo esta mas, lo alientan en sus

tareas escolares?

Criterios de valoracién

Preguntas sugeridas

Problemas, necesidades, desarmonias

Conducta estresante:
(Nerviosismo

Insomnio

Perdida de apetito
Incapacidad de concentracion
Irritabilidad)

Signos y sintomas de la reaccion de duelo

(llanto, ira, retraimiento)

(Experiencia de duelo por:

Perdida de la capacidad funcional,
cambio de roles, aislamiento social,
pérdida de intimidad, prevision

de la muerte)

Importancia del sentimiento de pérdida
y los mecanismos de afrontamiento

Fortalezas personales y sistemas
de apoyo
Recursos disponibles

Usted o algin miembro de la familia ha
manifestado alguno de los siguientes
sintomas: nerviosismo, insomnio,
perdida de apetito, incapacidad

de concentracion, irritabilidad.

¢, Se ha atendido con un profesional de la salud?

¢ Usted o algin miembro de la familia,

o el paciente ha sentido reacciones de duelo?,

¢ Qué es lo que siente que ha perdido por

la enfermedad?

¢Cual es la importancia que da a este sentimiento

de duelo o de pérdida en su vida?

¢ Como afronta esa pérdida-sentimiento?
¢ Siente que necesita una ayuda extra para

superar esta situacion?

¢,Cémo se arrima a Dios y a sus creencias?

¢ Procura o acepta el apoyo religioso?
¢ Practica alguna actividad diferente
0 ejercicio para relajarse?
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Sensacion de bienestar Se pueden agregar otras preguntas

¢Ha buscado y encontrado algun tipo de
ayuda emocional o religiosa?

¢ Cuenta con algun familiar o amigo que
lo escuche y le apoye?

¢ Cuenta con alguien cercano que pudiera
realizar actividades o tareas de rutina por
udsted para aligerar la carga?

¢ Cuenta con alguna otra ayuda econémica?

¢ Cuales creen que son las acciones,
pensamientos o actitudes que lo conducen
a sentir bienestar y que puede practicar
a pesar del problema?

Plan de intervenciéon de enfermeria del modelo AFASINCA

Diagndstico de enfermeria

Problema, desarmonia Objetivos del Intervencion de Evaluacion/
o necesidad cliente/enfermeria enfermeria criterios de
resultados

Fecha firmas
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Ya puedes
Consulrar

LA versiON electrONIcA de A Revista de EnfermEeRiIA
del Instituto Mexicano del Seguro Social

Revista de Enferfiéria

VLSS del Instituto Mexicano del Seguie Social :

y anteriores

_~ Instrucciones para

- Q)

P I III“I'- el autor

o&y Vinculos

_ Informacién de

y muchas cosas mAs

htt://revistoenfemneria.imss.gol.mx/

162  Rev Enferm Inst Mex Seguro Soc 2011; 19 (3): 162



