Impacto del cancer de los hijos para la presentacion de la sintomatologia de
trastorno de estrés postraumatico en los padres: un modelo de intervencién desde
las estructuras disipativas de llya Prigogine adaptadas al enfoque cognitivo

INTRODUCCION

El tema que se presenta a continuacion pretende en
su parte inicial aproximarse al estudio sobre la manera
en que impacta el céncer de los hijos para la
presentacion de sintomatologia de trastorno de estrés
postraumético (TEP) en la vida de los padres y sus
implicaciones para la salud familiar.

De acuerdo con el modelo biomédico tradicional
emergente del modelo mecanicista de la ciencia que
estuvo vigente por tanto afios en el area de la salud, la
atencion  sanitaria  estaba centrada sola y
especificamente en el paciente conceptualizado como
un cuerpo asimilar a una maquinaria de relojeria que
debia ser reparado cada vez que surgiera algin
desperfecto para seguir con su funcionamiento
habitual. Desde esta perspectiva, solo interesaba el
paciente que padecia la enfermedad.

Actualmente, el nuevo modelo biopsicosocial
reconoce al paciente como una persona que esta inserta
en una comunidad, en una familia con muchos factores
que deben ser considerados cuando se aborda su
problematica de salud, factores que tienen que ver con
lo social, lo econémico, lo espiritual y lo emocional de
manera integral.

Los nuevos estudios al respecto estdn enfocados en
la salud de la familia. En este contexto, se pretende
abordar una breve revision bibliogréfica sobre el
impacto que produce el cancer de los hijos
especificamente en los padres para la aparicion de
sintomatologia de TEP.

En la segunda parte del trabajo, se presenta un
modelo de intervencion basado en el planteamiento de
Ilya Prigogine, Premio Nobel de Quimica en 1987,
sobre las estructuras disipativas y adaptado desde el
enfoque cognitivo a la intervencion psicoterapéutica,
con el objetivo de que pueda ser desarrollado y sirva
como un aporte alternativo para el tratamiento de
padres y familias que pasan por crisis severas como la
del tema abordado en esta investigacion.

Lic. Gina Cynthia Pérez

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
El céncer es una de las enfermedades de mayor
impacto en la vida de los seres humanos en el mundo.

Aproximadamente, 22 millones de personas viven
con cancer. De ellas casi 18 millones sufren dolor en
todas las etapas de la enfermedad.

En Latinoamérica, cerca del 70% de las personas
con diagnostico de cancer requeriran de cuidados
paliativos.

En Chile, de acuerdo a datos proporcionados por el
Ministerio de Salud, un 53% de las personas con
cancer requeriran de este tipo de cuidados. De acuerdo
con esta misma fuente, la mayor prevalencia se en
encuentra en los adultos mayores de 65 afios con un
64%, un 35.3% de la poblacion se ubica entre los 15y
64 afios y el 0.07% son menores de 15 afios.

Por ser el cancer un problema que atenta contra la
salud y la vida de las personas, su abordaje ha sido y es
motivo de investigaciones desde el &mbito de la salud
familiar, la psicologia de la salud y equipos
interdisciplinarios orientados a ésta problematica, los
cuales estudian los mecanismos para enfrentar este
problema de manera integral a partir de un enfoque
biopsicosocial.

Como enfermedad de riesgo vital en el mundo, el
cancer se constituye en una grave amenaza para el
bienestar de la poblacion. No s6lo impacta fisicamente
a los nifios o adultos que la sufren, sino que la
presencia de esta enfermedad parece tener un gran
impacto en el equilibrio emocional de las personas que
directa o indirectamente se ven expuestas a ella.
Especificamente, podria tener una gran incidencia en la
presentacién de sintomatologia de trastorno de estrés
postraumatico en los padres y como consecuencia
grandes repercusiones en la salud familiar.

El vivir con un hijo con diagnéstico de cancer y
sentir como enfrenta su dolor fisico y tratamientos a
veces traumaticos, como la quimioterapia y



radioterapia, junto al impacto emocional que
experimentan es un evento no cotidiano para las
personas que lo rodean, situacion que puede elicitar un
rango de respuestas que deben ser estudiadas, como la
aparicion de sintomas de estrés postraumatico ante la
situacion de enfermedad de los hijos.

Se presume que cada una de estas reacciones de los
padres tendria a su vez un grado de impacto en la
manera en que el paciente afronta su situacion personal
a nivel fisico y fundamentalmente emocional, asi como
en el funcionamiento familiar en su conjunto.

En primera instancia, la investigacién pretende
hacer una revisidn bibliografica y encontrar evidencia
empirica actualizada sobre esta temética.

Se busca indagar sobre el impacto de esta
enfermedad en padres o madres de este tipo de
poblacion afectada, desde la perspectiva de la aparicion
de sintomas TEP; luego, analizar de manera
propositiva un modelo alternativo para una adecuada
intervencion en salud familiar, basado en el
planteamiento de la teoria de llya Prigogine sobre las
estructuras disipativas y la irreversibilidad del tiempo.

REVISION DE INVESTIGACIONES PREVIAS
El presente trabajo se centr6 en la blsqueda de
literatura especializada sobre esta tematica.

Se encontrd un primer articulo publicado por
Stopperlbein, Greening & Elkin (2006) en el que se
hace referencia al impacto que produce esta
enfermedad en los padres de los nifios con cancer,
hipotesis que parece estar muy bien fundamentada por
otros estudios, como el de Stuber et al. (1996), revela
que aproximadamente un tercio de padres de
sobrevivientes de cancer infantil, caen dentro de un
rango severo de sintomas reactivos al TEP.

Los factores de riesgo para la presencia de sintomas
entre los padres estarian asociados a aspectos propios
de la enfermedad, eventos estresantes en la vida,
cohesion familiar, apoyo social y diferencias
individuales, entre otros (Barakat et al. 1997, Kazak et
al. 1997, 1998, Libov et al. 2002, Manne et al. 2002,
Pelcovitz et al. 1996).

Estos mismos factores de riesgo serian similares
para nifios sobrevivientes de cancer y tendrian que ver
con el tiempo desde que termind el tratamiento,
eventos estresantes en la vida, niveles o indices
subjetivos de intensidad del tratamiento, ansiedad,
niveles de sintomatologia de TEP de los padres, y las
percepciones de los padres acerca de la intensidad del
tratamiento (Pelcovitz et al. 1998, Stuber et al. 1997).

Manne et al. (2002) observo que la percepcion de la
madre del riesgo de muerte con cancer de su hijo, el
sufrimiento potencial de su hijo y el nimero y
frecuencia de temores y miedos que ella exhibié antes
de que su nifio sufriera un transplante de médula era un
predictor de la aparicion de sintomas de TEP en la
madre, seis meses después del transplante.

Kazak et al. (1998) encontraron que las creencias de
los padres de que sus hijos tuvieran riesgo de muerte
por cancer eran grandes predictores para que los padres
desarrollen sintomas de TEP, aunque sus hijos fueran
considerados curados de cancer por un tiempo largo,
como 6 afios después del tratamiento. Las percepciones
acerca de la amenaza vital y no el riesgo actual de
morir aparecen como mAs importantes cuando se
consideran los factores de riesgo para presentar
sintomas de TEP.

El trastorno de estrés postraumatico asociado al
cancer como evento estresante en la vida de las
personas ha sido tema de muchas investigaciones que
han aportado evidencia empirica importante para el
futuro abordaje de intervenciones clinicas en
poblaciones involucradas en la problematica.

Con base en éste hallazgo, se pueden desarrollar
nuevos modelos desde el enfoque cognitivo conductual
que apunten a la intervencion de estos padres con
riesgo de sintomatologia TEP a partir del abordaje de
sus creencias y esquemas mentales.

De acuerdo con resultados obtenidos en los estudios
de estos mismos autores, las madres tienden a
desarrollar mayor sintomatologia TEP que los padres,
lo que podria dar pie a estudios transculturales sobre el
tema que evallen el impacto del cancer de los nifios en
los padres en funcion del sexo y edad.

Kazak, Boeving, Alderfer & Reilly (2005)
investigan la presencia de sintomatologia TEP en
padres de nifios actualmente en tratamiento, su
asociacion con la intensidad de éste y el tiempo
transcurrido desde la diagnosis. Los autores del estudio
reportan que durante el tratamiento los padres son
expuestos a mdaltiples eventos potencialmente
traumaticos, que incluye el aprendizaje sobre aspectos
del diagnostico, ver el dolor de su hijo, las
hospitalizaciones de emergencia, los efectos adversos
del tratamiento y las muertes de otros pacientes.

Participaron 119 madres y 52 padres quienes
completaron un cuestionario que media sintomatologia
TEP. El promedio de edad de las madres era de 38 afios
y de los padres 41 afios, aproximadamente. La mayoria
de los padres habia completado la educacion
secundaria. Las edades de los pacientes fluctuaban




entre 10 meses y 20 afios. El tiempo transcurrido desde
la diagnosis era de 2 a 44 meses.

Los resultados mostraron que todos menos uno de
los padres reportaron sintomas TEP.

Entre los padres, se presentaron niveles
diferenciados y moderados de sintomatologia TEP:
aproximadamente, un 68% de las madres reportaron
sintomas TEP en contraste con un 57% de los padres.

Con relacion a si los sintomas TEP afectaban a uno
0 a ambos padres, se encontrd que en un 79.2% de las
familias donde ambos padres habian participado en el
estudio, al menos uno de los padres presentaba
sintomas de moderado a severo de TEP.

En este estudio, se encontré una minima asociacion
entre la presencia de sintomatologia TEP y el tiempo
transcurrido desde el diagndstico, aunque la literatura
sugiere que se presentan elevados niveles de ansiedad y
depresién en los padres en cuanto conocen el
diagndstico de sus hijos, con un decremento en el
distress pasado el primer afio después del diagndstico.

En la discusion, se menciona un hallazgo
fundamental de este estudio relacionado con la
relevancia de la sintomatologia TEP durante la etapa
del tratamiento y tendria mayor prevalencia en esta
poblacion comparada con padres y madres que tienen
sobrevivientes de cancer de largo término.

Sin embargo, literatura previa muestra que la
ansiedad serfa elevada durante la etapa diagndstica,
pero declinaria en los padres cuando el tratamiento ha
sido iniciado y la familia se acomoda a nuevas rutinas
en su vida.

Dentro de la literatura revisada, las investigaciones
parecen destacar la presencia de sintomatologia TEP en
los padres de los nifios que sufren céancer de manera
genérica, sin llegar a especificar otras variables de
estudio al interior que tendrian que ver con la manera
en que se da la sintomatologia en distintas etapas del
proceso, vale decir, en la etapa del diagnostico, en la
etapa del tratamiento y/o en la etapa del duelo.

FORMULACIONES TEORICAS O
CONCEPTUALES SOBRE EL TRASTORNO DE
ESTRES POSTRAUMATICO

De acuerdo con Astin y Resick (1997), citado por
Labrador y Rincén (2002), el trastorno de estrés
postraumatico describe un patron de sintomas que
puede desarrollarse en individuos que han vivido
experiencias traumaticas de alta intensidad, entre los
que se cuentan ex combatientes, victimas de delitos, de
abuso fisico, incluyendo maltrato doméstico, de

accidentes de trafico y de desastres, tanto naturales
como provocados por el hombre.

Los mismos autores mencionan tres conjuntos de
sintomas caracteristicos de este trastorno, que tendrian
que ver con la reexperimentacién de acontecimientos
altamente traumaticos, conductas de evitacion de los
estimulos relacionados con el trauma y sintomas
debidos al exceso de activacion, como son las
dificultades de concentracién, irritabilidad y problemas
para conciliar el suefio.

CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO DEL
TRASTORNO DE ESTRES POSTRAUMATICO
SEGUN EL DSM IV

1. Que la persona haya estado expuesta a un
acontecimiento traumético en el que haya
experimentado, presenciado o le hayan sido
explicados uno 0 m&s  acontecimientos
caracterizados por muertes 0 amenazas para Su
integridad fisica o la de los demés y que la persona
haya respondido con un temor, desesperanza u
horror intensos.

2. El acontecimiento trauméatico es
reexperimentado persistentemente a partir de
imagenes, pensamientos o percepciones, suefios
recurrentes sobre el acontecimiento, los flashbacks,
malestar psicolégico intenso frente a la exposicion
a estimulos internos o externos que simbolicen o
recuerden un aspecto del acontecimiento
traumatico.

3. Evitacion persistente de estimulos asociados al
trauma y embotamiento de la reactividad general
del individuo, con al menos tres de los siguientes
sintomas:

-esfuerzos para evitar pensamientos, sentimientos
0 conversaciones sobre el suceso traumatico,
-reduccién del interés por participar en actividades
significativas,

-sensacion de desapego frente a los demas,
-restriccién de la vida afectiva,

-sensacion de un futuro desolador.

4. Sintomas persistentes de un aumento de la
activacion (arousal) con al menos dos 0 més de
ellos
-dificultades para conciliar el suefio,

-irritabilidad o ataques de ira,
-dificultades para concentrarse,
-hipervigilancia.

-respuestas exageradas de sobresalto

5. Los puntos 2, 3 y 4 se prolongan méas de un mes.

6. Estas alteraciones provocan malestar clinico
significativo o deterioro social, laboral o de otras
areas importantes en la vida del individuo.




MODELOS CONCEPTUALES DESARROLLADOS
SOBRE EL TRASTORNO DE ESTRES
POSTRAUMATICO (Pérez 2005)

MODELO COGNITIVO BASADO EN LA TEORIA
DEL PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION
DE EDNA FOA

De acuerdo con este modelo, la persona que sufre
hechos traumaticos almacena en la memoria recuerdos
que conforman “esquemas cognitivos amenazantes”.
Eventos posteriores llegan a activar estos esquemas,
reviviendo imagenes y emociones ante hechos en
apariencia sin relacion alguna.

De acuerdo con McFarlane, citado por Pérez, el
trastorno se produciria en cuatro fases:
-Hecho traumaético,
-Aparicion de imagenes intrusivas intensas.
-Como consecuencia de ello, desarrollo de sintomas de
evitacion.
-Estado de alarma constante.

MODELO SOCIO-COGNITIVO
Segun este modelo, un hecho traumatico cambia la
visién que tiene la persona de ella misma y del mundo.

De acuerdo con Janoff Bulman, citado por Pérez,
los hechos traumaticos remueven el sistema de
creencias de la persona en los siguientes aspectos:

1. Asunciones bésicas respecto al mundo, que tienen
que ver con la invulnerabilidad personal, la creencia
de que vivimos en un mundo ordenado Yy
predecible, la creencia de que la vida tiene un fin
determinado, y la creencia de que uno es una
persona fuerte y valida.

2. Sentimiento generalizado de pérdida de confianza
en uno mismo y en los demas, y pérdida del
proyecto vital.

3. Aislamiento de los demés, desconfianza.

4. Experimentar la sensacién de caos.

5. Acusarse a uno mismo por lo que ha ocurrido.

MODELO DE LA REPRESENTACION DUAL DE
BREWIN & DALGLEISH

De acuerdo con este modelo, hay dos memorias
traumaticas que se relacionan accesibles.

Las memorias verbalmente accesibles formarian
parte de un procesado consciente del hecho traumatico;
se recuerdan con facilidad. Son aquellos elementos a
partir de los cuales la persona intenta dotar de sentido a
la experiencia buscando una causa o atribuyendo
alguna responsabilidad.

Las memorias situacionalmente accesibles, tendrian
un procesado inconsciente de la informacion, por lo
tanto, no estarian bajo control directo de la persona, ni
accederia a ellas a través del recuerdo simple. Pueden

ser evocadas por asociacién con estimulos emocionales
y actuarian como factores no conscientes de la toma de
decisiones.

MODELO COGNITIVO NARRATIVO
CONSTRUCTIVISTA DE MEICHENBAUM

Segun este modelo, la realidad no existe, y mas bien
se la va construyendo.

Cada individuo construye sus narraciones sobre los
hechos que le ocurren en la vida. Estas narraciones van
cambiando con el paso del tiempo en funcién de
mltiples situaciones.

Desde este modelo, lo importante no son los hechos,
sino la versién de éstos que la persona ha construido
para si.

MODELO DE INTERVENCION BASADO EN LAS
ESTRUCTURAS DISIPATIVAS DE ILYA
PRIGOGINE DESDE EL ENFOQUE DE LA
PSICOLOGIA COGNITIVA PARA EL ABORDAJE
PSICOTERAPEUTICO (Pérez 2006)

Prigogine fue un quimico de origen ruso
nacionalizado belga, premio Nobel de Quimica en
1987 con su teoria de las estructuras disipativas,
enmarcada en las nuevas tendencias de las ciencias de
la complejidad que nacen en el seno de la fisica
moderna.

El modelo de Prigogine es un modelo de
transformacién en todos los niveles; explica el papel
critico que juega el estrés en la transformacidn, destaca
el impulso transformador inherente a la naturaleza en
donde no hay nada fijo y todo estd en un continuo
movimiento.

Prigogine descubrié que dentro de un sistema
caltico se pueden encontrar escondidas en su
profundidad estructuras de orden. Trabajé con sistemas
quimicos abiertos observando que en condiciones
ajenas al equilibrio se producia autoorganizacion,
creacion de nuevas estructuras, ampliacion de las
fluctuaciones, hasta que finalmente el sistema
evolucionaba hacia una nueva estructura 0 un nuevo
sistema abierto.

Los conceptos centrales de la obra de Prigogine
tienen que ver con estructuras disipativas, entropia,
autoorganizacion, bifurcacion y tiempo y fenémenos
irreversibles.

La disipacion de energia y de materia generalmente
asociada a los conceptos de pérdida y evolucién hacia
el desorden se convierte en fuente de orden.




En cuanto al tiempo vy el devenir, la irreversibilidad
es una propiedad comin a todo el universo: todos
envejecemos en la misma direccion, existe una flecha
del tiempo. Prigogine describi6 el papel esencial de los
fendmenos irreversibles para los seres vivientes.

La entropia asociada al caos llevaria al mismo
tiempo a la autoorganizacion y a un nuevo orden de las
C0sas.

La bifurcacion seria el punto critico a partir del cual
se crea un nuevo estado que conduce a la aparicién de
nuevas estructuras disipativas llamadas también
estructuras del no equilibrio.

ADAPTACIONES DEL MODELO DE PRIGOGINE
AL AMBITO DEL DIAGNOSTICO E
INTERVENCION CLINICA

En el proceso clinico, esta presente esta entropia
disipativa considerando que la naturaleza de lo
psiquico es la fluctuacion. Las fluctuaciones gigantes
llevan al punto de bifurcacién y desintegracion de
estructuras previas.

Entre los indicadores del proceso de disipacion por
el que estaria pasando una persona a partir de una
situacion irreversible, estaria la aparicion de crisis
existenciales, sentimientos de inadecuacion e
insatisfaccion con el entorno y la sintomatologia TEP,
entre otros.

Los seres humanos somos estructuras disipativas,
sistemas abiertos; somos un todo fluyente altamente
organizado, con fluctuaciones constantes entre estados
de organizacién y estados de desorganizacion.

CONCLUSIONES

La literatura revisada muestra que el cancer tiene un
gran impacto sobre la vida de las personas que lo
padecen, como también de sus familias, en este caso,
de los padres de hijos con esta enfermedad.

A partir de la evidencia empirica encontrada, es
importante mencionar que las familias que estan
expuestas a la presencia del cancer en sus vidas deben
afrontarlo en de tres momentos o etapas fundamentales
de todo el proceso: la etapa del diagndstico, la etapa del
tratamiento y la etapa del duelo, cada una de ellas con
sus propias crisis y eventos traumaticos.

Desde esta perspectiva, el articulo de Kazak et al.
(2005) es interesante por cuanto la investigacion
aborda el tiempo transcurrido desde la diagnosis y, por
otra parte, la etapa del tratamiento que parece ser
crucial para las familias. La literatura muestra que es
mas traumatico el momento de recibir el diagnostico

que después de que pasan meses 0 afios, tanto para el
paciente como para su familia.

Algo que los autores del articulo mencionan, pero
no es parte del estudio, es que seria importante
investigar como influyen otras variables asociadas al
diagnéstico y al tratamiento, como son las
hospitalizaciones de emergencia, la exposicién a la
radiacion, la quimioterapia, sentir el sufrimiento de los
hijos y la aparicion de sintomas TEP de los padres, y
por ultimo los aspectos concernientes a la etapa de
duelo.

El hecho de que los miembros de una familia se
vean expuestos a situaciones de crisis genera en cada
uno de ellos problematicas diferentes, que como el TEP
deben ser consideradas en el momento de trabajar con
la familia.

Todos estos aspectos deben ser profundizados en
nuevas investigaciones que otorguen la evidencia
empirica necesaria para poder estructurar modelos de
intervenciones puntuales.

Considero que el trabajo de psicélogos
investigadores no es solamente describir y analizar las
problematicas a las que se ven expuestas las familias,
sino fundamentalmente buscar alternativas de apoyo
para éstas cuando se encuentran en situaciones de crisis
tan fuertes como es la presencia del cancer de los hijos
en la vida de los padres y de la familia en general.

En este sentido y como alternativa de apoyo, se
presenta este modelo de intervencién titulado
Estructuras disipativas -implicaciones en la psicologia
cognitiva y en el abordaje psicoterapéutico- modelo
creado por la autora del presente articulo en el afio
2006.

Tal vez el aporte mas importante desde esta
perspectiva sea el hecho de que se puede trabajar con
los padres que sufren sintomatologia TEP y con la
familia en su conjunto, en funcion de la
reestructuracion cognitiva orientada a la comprension
de nuestro devenir en el tiempo y la toma de conciencia
de que somos sistemas en constante cambio, y que los
procesos de crisis 0 bifurcaciones son procesos de
crecimiento que se deberan enfrentar para permitir la
autoorganizacion del sistema, luego de la etapa de caos
experimentada.

Esto supone un trabajo sistematico de intervencién
y seguimiento a la familia en conflicto que la pueda
llevar hacia una aceptacion y comprensién del
problema vy, asi, fluir con renovada energia, a pesar del
proceso doloroso vivido por todos sus miembros.
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