Efectos de la terapia de la risa sobre la calidad de vida de nifios con cancer

Carlos Andrés Cardenas Palacio y Maria del Rosario Ramirez Salazar

Facultad de Psicologia, Universidad de La Sabana

Julio de 2009



Resumen

Se evaluo la calidad de vida en 10 nifios con diferentes tipos de céancer (leucemia,
osteosarcoma, retinosarcoma y tumor de Hodgkin), quienes reciben acompafiamiento en la
Fundacién Grupo Alegria de la ciudad de Bogotd, previo y posterior a cuatro sesiones de terapia
de la risa a cargo de la Fundacién Doctora Clown. Se utilizaron una encuesta para determinar la
edad, el género, el nivel educativo, el tipo de cancer y el tratamiento, y la Encuesta del Estado de
Salud para Nifios Forma Corta 10 (SF -10) para evaluar la calidad de vida. Mediante la prueba de
estados sefialados de Wilcoxon se compard la calidad de vida antes y después de la terapia. Los
resultados sugieren que esta terapia tuvo un efecto sobre las dimensiones de percepcién de la
salud general, funcionamiento fisico, rol social fisico, rol social emocional conductual, dolor
corporal, autoestima y salud mental del SF - 10. No se encontraron diferencias significativas en la
dimension de conducta general, antes y después de la intervencion.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, cancer, variables demogréficas.

Abstract

The quality of life of ten children supported by the Grupo Alegria foundation, located in
Bogota, was evaluated. These children are all affected with different types of cancer, (Leukemia,
Hodgkin tumor, Retinosarcoma and Osteosarcoma). All of the patients received four sessions of
laugh therapy on behalf of Dr. Clown foundation, therefore the assessment was undertaken before
and after the treatment. A survey for determining the age, gender, educational level, type of
cancer and the specific treatment for each child was utilized, as well as a short form of pediatric
health SF-10 for assessing the quality of life. Through Wilcoxon signed-rank test, the quality of
life was compared prior and following the therapy. The results suggest that the treatment and
effect over the SF-10 dimensions of perception of general health, physical functioning, physical
social role, behavioral emotional social role, bodily pain, self esteem and mental health. No
significant differences in the general behavior dimension were found before and after the
treatment was done.

KEY WORDS: quality of life, cancer, demographic variables.



Efectos de la terapia de la risa en la calidad de vida de nifios con cancer

La calidad de vida es un concepto que ha tenido diferentes interpretaciones que varian,
desde un punto de vista subjetivo, asociado a la percepcion que puede tener una persona acerca
de su estado de salud (Patrick y Erickson, 1993), hasta indicadores objetivos tales como los
ingresos, la edad, el sexo, los factores socio econémicos, comportamentales, sociales, y aspectos

de seguridad y confort, entre otros (Rodriguez — Marin, 1994).

Dentro de este rango se pueden encontrar varias aproximaciones conceptuales. Por
ejemplo, Yeh, Chao y Hung (2004), la han considerado como el conjunto de percepciones que el
individuo tiene de su posicién en la vida en el contexto cultural y de valores en el que habitan y

su relacion con las metas, estandares y consentimientos del individuo.

Por otra parte, Simon (1999), la ha definido como una medida de la percepcion subjetiva
de individuos y grupos acerca de las dimensiones de felicidad, satisfaccién, recompensa, y
bienestar fisico, mental y social. Segin el mismo autor, tales medidas pueden referirse a la
satisfaccion global, asi como a sus componentes, incluyendo aspectos como salud, matrimonio,
familia, trabajo, vivienda, situacién financiera, oportunidades educativas, autoestima, creatividad,

competencia, sentido de pertenecer a ciertas instituciones y confianza entre otros.

Ardila (2003), en su interés por definir la calidad de vida de una forma integradora, la ha
conceptualizado como un estado de satisfaccion general que se origina a partir de la realizacién
de las potencialidades de un individuo. Asi, este concepto se relacionaria con aspectos subjetivos
tales como la intimidad, la expresién emocional, la productividad personal, y la seguridad y salud
percibidas, asi como aspectos objetivos entre los cuales se encuentra el bienestar material, las

relaciones armdnicas con el ambiente y con la comunidad, y la salud objetivamente percibida.



Un aporte importante de Ardila ha sido el de separar los conceptos de salud percibida y
salud objetivamente percibida. El autor aclara que “sentirse saludable” y “estar saludable” no
tienen el mismo significado ya que una persona podria sentirse saludable y estar enferma o, de lo

contrario, sentirse enferma y estar completamente saludable.

Asi, ha sido ampliamente reconocido que el significado personal de la enfermedad para el
paciente no puede ser determinado solamente por medidas referentes a dicha enfermedad, tales
como caracteristicas del infarto, del tumor, o el volumen de la capacidad respiratoria; otros
factores psicosociales deben ser tenidos en cuenta; de esta manera, el nivel de funcionalidad del
paciente y la valoracion que éste realiza acerca de su estado de salud definen la “calidad de vida
relacionada con la salud”, y abarca los diversos efectos que la enfermedad y el tratamiento tienen
sobre la vida diaria, y sobre la sensacion de satisfaccion del individuo (Muldoon, Barger, Flory &
Manuck, 1998).

Este concepto ha sido indagado en patologias tales como esclerosis sistémica (Hyphantis,
Tsifetaki, Siafaka, Voulgari, Pappa, Bali, Palieraki, Venetsanopoulou, Mavreas y Drosos, 2007;
Del Rosso, Boldrini, D’ Agostino, Placidi, Scarpato, Pignone, Generini, Konttinnen, Zoppi,
Vlack, Placidi y Matucci — Cerinic, 2004), sindrome de Hay Wells (Lane, Dalton, Sherman, Bree
y Czyzewski, en prensa), y alteraciones cardiovasculares (Helito, Branco, D innocenzo, Machado
y Buffolo, 2009), dermatoldgicas (Ludwig, Oliveira Mda, Muller y Moraes, 2009), motoras y
sensitivas (Ryzenman, Pensak y Tew, 2005; Baumann, Polligkeit, Blumenstock, Mauz, Zalaman

y Maassen, 2005; Juarez, Cardenas y Martinez, 2006), entre otras.

En el &mbito del cancer, la calidad de vida ha sido un constructo frecuentemente estudiado de
manera reciente. Esta enfermedad es un proceso genético en el que se manifiesta una

proliferacion celular incontrolada, una diferenciacion anémala, una invasién de tejidos vecinos, y



capacidad de hacer metastasis (Bras, 2007). Existen varios tipos de cancer, de los cuales los mas
comunes van a ser el de prostata (principal causa de muerte en hombres mayores de 65 afios)
(Ptacek, Pierce, Ptacek y Nogel, 1999), el de mama (el mas comin entre las mujeres)
(Michielutte, Dignan y Smith, 1999), y el de colon, pulmén y recto, tanto en hombres como en
mujeres (Jemal, Siegel, Ward, Murray, Xu y Thun, 2007). En la poblacién infantil, la leucemia,
los linfomas, los tumores cerebrales y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos, se constituyen
como los tipos de cdncer mas frecuentes (Méndez, Orgiles, Lopez - Roig, y Espada, 2004). Como
se puede ver hasta aqui, la leucemia, la enfermedad de Hodgkin, el osteosarcoma y el
retinoblastoma, estan entre los tipos de cancer mas frecuentes en nifios.

La leucemia consiste en una proliferacion incontrolada de glébulos blancos o leucocitos
que invaden la medula 6sea y dificultan la produccion de glébulos blancos normales (Cuppett y
Walsh, 2007). Segun los mismos autores, aunque se desconocen los origenes especificos de la
leucemia, se ha asociado a factores tales como el tabaquismo, sindromes genéticos, antecedentes
familiares de leucemia, o quimioterapias o radioterapias previas, entre otros.

La enfermedad de Hodgkin es una enfermedad maligna derivada del sistema
linforreticular que afecta especialmente los ganglios linfaticos superficiales; ocupa el segundo
lugar en frecuencia entre todos los tumores malignos después de las leucemias, y superan a los
tumores del sistema nerviosos central (Restrepo y Mufioz, 1992).

En lo que se refiere al retinoblastoma, es el tumor intraocular mas frecuente en nifios ya
que 1 de cada 15.000 nifios aproximadamente padece este tipo de cancer; éste puede originarse
por herencia genética o por mutaciones somaticas (Escalona, 1996).

Por Gltimo, el osteosarcoma es responsable de casi 45% de todos los sarcomas 0seos, y es

una neoplasia de células fusiformes que produce matriz osteoide (hueso no mineralizado) o



hueso; alrededor de 60% de todos los osteosarcomas afectan a nifios y adolescentes en el segundo
decenio de la vida (Patel y Benjamin, 2006).

El tratamiento del cancer tiene por objeto curar a los pacientes, prolongarles la vida y
mejorar la calidad de ésta. Los principales métodos de tratamiento son cirugia, radioterapia y
quimioterapia. Para un tratamiento adecuado es fundamental contar con un diagndstico exacto
obtenido por imagenologia (ultrasonido, endoscopia o radiografia) e investigaciones de
laboratorio (de anatomia patoldgica). Los resultados terapéuticos en oncologia son superiores en
los nifios comparativamente a los adultos; aproximadamente, el 60% de los nifios superan el
cancer completamente, mientras que, solamente el 30% de los adultos alcanza este nivel de
recuperacion (Aparicio y Hernandez, 1994).

Como parte de los tratamientos en personas con céncer, la risoterapia, implementada en
1970 por el médico estadounidense Hunter “Patch” Adams, es considerada una terapia
psicoldgica efectiva en estos pacientes; en ésta, se dispone al individuo, fisica y emocionalmente,
para la risa. De esta manera, se busca que el paciente modifique su estado emocional gracias a la
risa y al buen humor (Atienza, 2003). Diferentes tedricos han coincidido en que la risa tiene
beneficios fisicos, psicoldgicos y sociales, lo cual puede ayudar a enfrentar los problemas con
mejor humor amenguando los conflictos (Balick y Lee, 2003; Christian, Ramos, Susanibar y
Balarezo, 2004).

De hecho, en un estudio realizado por Mobbs, Greicius, Abdel-Azim, Menon & Reiss
(2003) en la Universidad de Stanford, fueron evidentes los efectos psicofisioldgicos de la risa. En
éste se pudo observar la activacion de regiones cerebrales “de recompensa”, a través de
resonancia magnetica funcional (RMf), en 16 voluntarios (7 hombres y 9 mujeres), a quienes les
fueron presentadas 42 tiras comicas. Tales regiones cerebrales que en este caso se activaron con

los chistes y el buen humor, son las mismas que se estimulan con el consumo de drogas, un



ingreso inesperado de dinero o la contemplacion de un paisaje. ElI descubrimiento de la
Universidad de Stanford explica por qué, cuando una persona disfruta con un chiste o un episodio
intenso de humor, experimenta una sensacién de euforia que se prolonga en el tiempo, al igual
que sucede cuando se consumen drogas o se viven episodios felices. Franzini (2001), por su
parte, menciona que el humor terapéutico tiene dos grandes propoésitos, el primero ayudar a
encontrar estabilidad, logrando ilustrar los pensamientos irracionales e ildgicos del paciente, y
compartir una experiencia emocional positiva con él; ademés, ayuda a encontrar las herramientas
necesarias para apropiar expresiones positivas frente a sentimientos de rabia e incertidumbre. El
humor terapéutico estd orientado a aliviar el estrés, combatir las enfermedades y fortalecer el
sistema inmunoldgico (Sultanoff, 2002). Por estas ideas, se podria decir que el humor es
saludable y beneficioso para la salud y que se ha ganado el respeto y la confianza médica en las
ultimas dos décadas.

Segun Wells (2001), la terapia de la risa no requiere de una gran infraestructura material;
sOlo se necesita un buen repertorio de chistes y bromas y, sobre todo, la empatia existente entre
terapeuta y paciente. Especificamente, la terapia consiste en que una persona, capacitada por una
fundacion especializada en este tipo de intervencién (en el caso de Colombia, va a ser la
Fundacion Clown), se disfraza de payaso y realiza actividades de recreacién y acompafiamiento a
los nifios en sesiones semanales de 45 minutos, durante cinco semanas (Alcocer y Ballesteros,
2005). La persona encargada puede haber tenido contacto con el ambito del entretenimiento, de
manera que puede ser un actor, payaso o mago (Bornstein, 2008). A pesar que ya existe un
repertorio previamente preparado, éste puede variar de acuerdo a la interaccion que se esté dando
con los pacientes, y su frecuencia puede ser de dos semanas tal como se realizo en este estudio.

Al demostrarse la efectividad de la terapia, esta comienza a extenderse por todo el mundo,

y se crean fundaciones tales como el Centro Gesundheit en Estados Unidos, la Fundacion



Theodora en Suiza, los Doctores de la Alegria en Brasil, los Hoppiclowns en Francia, la
Fundacién Doctora Clown en Colombia (como se indicé previamente), y otras en Gran Bretafia,
Rusia, Sudafrica, Hong Kong, Italia y Espafia (Neira y Neira, 1999). Asi, este tipo de
intervencion es utilizado como una técnica complementaria al tratamiento médico de la
enfermedad, buscando facilitar la recuperacion fisica, emocional y social.

Se ha indagado acerca de la calidad de vida en diferentes tipos de cancer tales como, el
cancer de pulmoén (Camps, Pozo, Blasco, Blasco & Sirera, 2009; Cella y Patel, 2008;
Franceschini, Santos, ElI Mouallem, Jamnik, Uehara, Fernandes y Santoro, 2008; Trippoli,
Vaiani, Lucioni y Messori, 2001), el colorrectal (Paika, Almyroudi, Tomenson, Creed,
Kampletsas, Siafaka, Gkika, Mavreas, Pavlidis y Hyphantis, en prensa), el de seno (Montazeri,
Vahdaninia, Harirchi, Ebrahimi, Khalegi y Jarvandi, 2008; Lugo, Bacallao y Rodriguez, 2000;
Stavrou, Weissman, Polyniki, Papageorgiou, Haik, Farber y Winkler, 2009), el de cabeza y cuello
(El-Deiry, Futran, McDowell, Weymuller y Yueh, 2009; Vartanian y Kowalski, 2009), y el
pediatrico (Roth, Lin, Kim y Moody, 2009; Prchal y Landolt, en prensa; Alcocer y Ballesteros,
2005; Sitaresmi, Mostert, Gundy, Sutaryo y Veerman, 2008; Sandeberg, Johansson, Bjork,

Wettergren, 2008; Fochtman, 2008); entre otros tipos de cancer.

En las investigaciones acerca de la calidad de vida en cancer de pulmon, se ha observado
que la calidad de vida en estos pacientes es sustancialmente menor con respecto a personas sanas,
en especial en dimensiones relacionadas con el funcionamiento fisico (Franceschini et al., 2008).
Asimismo, se ha resaltado la necesidad de hacer evaluaciones de este constructo en las
intervenciones clinicas, y se han descrito instrumentos especificos para este contexto particular
(Camps et al., 2009; Cella y Patel, 2008), tales como el Cuestionario de Salud SF 36 y el

EuroQOL (Trippoli et al., 2001).



En lo que se refiere al cancer colorrectal, Paika et al. (2009), observaron que los trastornos
psicologicos de los pacientes se asocian con la calidad de vida de los mismos,
independientemente de los pardmetros de la enfermedad; sin embargo, se presentaron diferencias
en la calidad de vida de acuerdo a variables de personalidad, independientemente de la severidad
del cancer. Segln estos autores, lo anterior podria resultar relevante para el disefio e

implementacion de intervenciones psicoldgicas en estos pacientes.

Con respecto a las investigaciones hechas sobre la calidad de vida en cancer de seno,
Lugo, Bacallao y Rodriguez (2000) han propuesto un cuestionario en espafiol para evaluar la
calidad de vida en pacientes con este tipo de cancer, adicional al EORTC que ha sido validado en
Espafia. Por otra parte, Montazeri et al. (2008), se dieron a la tarea de evaluar el impacto del
diagnostico y el tratamiento sobre la calidad de vida de mujeres con cancer, en tres tiempos
diferentes: antes del diagnostico, tres meses después del inicio del tratamiento, y un afio después
de la culminacién del mismo. Los autores encontraron una mejoria en los sintomas y en los
efectos colaterales a través de los tres momentos en los que se hizo la evaluacion; sin embargo, se
observé un deterioro en la calidad de vida global, el dolor y la imagen corporal de las pacientes.
Ademas, no se detectd una mejoria en la funcionalidad percibida, ni diferencias en la calidad de
vida de acuerdo a variables sociodemogréficas y clinicas tales como la edad, el nivel educativo, el

estado civil, el estadio del cancer y el tratamiento inicial.

Complementado a lo anterior, Stavrou et al. (2009), afirman que la calidad de vida, el
bienestar emocional y la funcionalidad percibida de una paciente con cancer de seno puede
depender del tipo de cirugia a la que esta sea sometida como parte del tratamiento; esto teniendo

en cuenta que la cirugia reconstructiva de seno se ha constituido en una alternativa a la



mastectomia. Dado lo anterior, los autores proponen una aproximacion holistica al paciente,

complementada con una evaluacion y un apoyo psicoldgicos previo y posterior a la crisis.

Con respecto al cancer de cabeza y cuello, se observo que el procedimiento quirdrgico se
ha constituido como un tratamiento con alta aceptacion por parte de los pacientes, asi como

relacionado con una mejor calidad de vida para ellos (Vartanian y Kowalski, 2009).

Los estudios mencionados que han indagado acerca de la calidad de vida en céncer
pediatrico han hecho un énfasis especial en la relacion entre variables sociodemogréficas como la
edad, y variables clinicas como el tipo de intervencion sobre la calidad de vida. Asi, por ejemplo,
Sitaresmi, Mostert, Gundy, Sutaryo y Veerman (2008), evaluaron la relacion entre caracteristicas
demogréficas y de salud con la calidad de vida de nifios con leucemia. Alli se concluy6 que los
niflos mas jovenes presentan mayor ansiedad con respecto a su condicion de salud y su
tratamiento, lo cual hace sugerir un cuidado especial durante la intervencion en estos nifios.
Adicional a lo anterior, los autores mencionan la importancia de brindar apoyo psicosocial tanto a

los nifios como a sus padres para facilitar el afrontamiento a la enfermedad y a su tratamiento.

En esta misma linea, Sandeberg, Johansson, Bjork y Wettergren (2008), enfatizaron en la
importancia del apoyo psicosocial, al culminar un estudio cuyo objetivo fue explorar la relacion

entre la calidad de vida, la asistencia escolar y las interacciones sociales.

Fochtman (2008), reflexiona sobre la importancia de entender lo que significa padecer
una enfermedad como el cancer cuando se es nifio o0 adolescente. Asi, propone la fenomenologia
como metodologia de investigacion para cumplir este objetivo, y sugiere el estudio de la
enfermedad desde el punto de vista del nifio, escuchando las descripciones que ellos hacen sobre

lo que han vivido. Finalmente, concluye que cuando los médicos comprendan el verdaderamente



lo que es esta enfermedad en la infancia, podran disefiar intervenciones mas eficaces para mitigar

el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de nifios con cancer.

Roth, Lin, Kim y Moody (2009) han sugerido que algunas actividades relacionadas con
medicina complementaria y alternativa (CAM), tales como el masaje y el yoga pueden mejorar la
calidad de vida. Prchal y Landolt (en prensa) han encontrado que intervenciones psicoldgicas
dirigidas a hermanos de nifios con cancer, y encaminadas al afrontamiento y al conocimiento de
las manifestaciones clinicas de esta patologia, pueden reducir de manera efectiva desajustes

psicoldgicos tales como la depresion, y mejorar significativamente la calidad de vida.

Por otra parte, Alcocer y Ballesteros (2005), evaluaron el efecto de la intervencién “Patch
Adams” en indicadores de calidad de vida, a través del Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL), en dos nifias con cancer; alli se encontr6 que la intervencion “Patch Adams” tuvo
efectos positivos sobre la calidad de vida de las nifias, encontrandose diferencias entre las

evaluaciones anteriores y posteriores a esta intervencion de 1 mes de duracion.

Teniendo en cuenta este espacial énfasis investigativo en la relacion entre el tipo de
tratamiento y la calidad de vida de nifios con cancer, en este estudio se ha planteado la siguiente

pregunta de investigacion, hipotesis y objetivos:

Pregunta de investigacion:

¢Existen efectos de una intervencién basada en la risoterapia, a cargo de la Fundacién Doctora
Clown, sobre las dimensiones de la calidad de vida de nifios con cancer, evaluadas a través del SF

-10?

Hipotesis:



Hipdtesis de trabajo: Existen efectos de la intervencion basada en la risoterapia sobre la calidad

de vida de nifios con cancer.

Hipotesis nula: No existen efectos de la intervencidn basada en la risoterapia sobre la calidad de

vida de nifios con cancer.

Objetivo general:

Determinar los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre la calidad de vida de

nifios con cancer.

Objetivos especificos:

Determinar los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre la salud general de

nifios con cancer.

Identificar los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre el funcionamiento fisico

de nifios con céncer.

Describir los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre el rol social fisico de

nifos con cancer.

Conocer los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre el rol social emocional

conductual de nifios con cancer.

Definir los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre el dolor corporal de nifios

con cancer.

Describir los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre la autoestima en nifios

con cancer.



Demostrar los efectos de una intervencion basada en la risoterapia sobre la salud mental de nifios

con cancer.

Método

Participantes

Padres de 10 nifios con diagndstico de cancer que recibieron acompafiamiento, entre el 1

de marzo y el 31 de mayo de 2009, en la Fundacién Grupo Alegria de la ciudad de Bogota.

Instrumentos

La calidad de vida fue evaluada a través del SF — 10, y las variables sociodemograficas se

determinaron por medio de un instrumento disefiado para tal fin.

El cuestionario de salud SF-10 es un instrumento breve, disefiado para medir calidad de
vida relacionada con la salud en nifios de 5 a 18 afios (Zhang, Fos, Johnson, Kamali, Cox,
Zufiga, y Kittle, 2008). Los padres o los tutores, como en este caso, son quienes responden el

cuestionario.

Es un instrumento de facil aplicacion que consta de 10 items adaptados del Child Health
Questionnaire; éstos suministran informacion acerca de estados positivos y negativos de salud, a
la vez que explora la salud fisica y mental. Indaga esencialmente sobre las siguientes dimensiones
del estado de salud del individuo: funcionamiento fisico, rol social emocional — conductual, rol
social fisico, dolor corporal, conducta general, salud mental, autoestima, y percepcion de la salud
general, sin proporcionar un indice global. Este instrumento ha demostrado sobre todo, una

excelente herramienta por su practicidad, amplitud de contenidos y consideraciones psicométricas



tales como la fiabilidad y validez (Saris - Baglama, DeRosa, Raczek, Bjorner, Turner - Bowker y

Ware, 2007).

La Escala de Caracteristicas Sociodemograficas incluye las caracteristicas de los
participantes tales como la edad, el sexo, el nivel educativo y las actividades actuales de estudio.
Tales variables se han basado en las especificadas en los estudios de Montazeri et al. (2008) y

Sitaresmi et al. (2008).

Procedimiento

El procedimiento seguido en esta investigacion se divide en varias etapas. La primera de
ellas es la obtencion y posterior traduccion al espafiol de la version estadounidense del SF-10. A
continuacion se realizaron los contactos con las directivas de la fundacion Grupo Alegria, con el
fin de disefar el plan de trabajo general orientado a la seleccion y evaluacion de los pacientes. Se
contacto también la fundacion de La Doctora Clown, en donde a través de la doctora Nini Joanna
Téllez, psicdloga de la misma, se lograron vincular Clowns profesionales quienes llevarian a cabo
la intervencion basada en terapia de la risa. Posteriormente, a los padres de los nifios con cancer
se les realizaron las evaluaciones previas a la intervencion. Luego de esto, los nifios fueron
expuestos a cuatro sesiones de terapia de la risa y al terminar la intervencion, se les aplico, a los
padres de los menores, de nuevo el instrumento para evaluar calidad de vida en sus hijos.
Finalmente, se procedio a la tabulacion y andlisis de los resultados obtenidos.

Se acometi6 la primera fase de adaptacion del instrumento que consiste en un proceso de
traduccion y retrotraduccion, tal y como se indica en Alonso, Prieto & Ant6 (1995). Asi, tres
psicdlogos realizaron cada uno una traduccion del cuestionario SF — 10 del inglés al espafiol;

posteriormente, se les devolvid estas traducciones, intercambiadas, para que procedieran a



realizar una nueva traduccién del espafiol al inglés. Después de haberse realizado la totalidad de
las traducciones, otros tres jueces asignaron a éstas un valor numérico, para cada item, que
reflejaba la probabilidad subjetiva de la exactitud de la traduccion; a continuacion, se obtuvo la
media de las puntuaciones de cada item en cada cuestionario. Los items que obtuvieron la
puntuacion mas alta fueron los que conformaron la versién definitiva utilizada en la investigacion
(ver anexo A).

El contacto con las fundaciones Grupo Alegria y Doctora Clown se hizo por medio de la
presentacion del protocolo de este estudio, acompafiado de una carta de presentacion de la
Universidad, y de las escalas a incluir en la investigacion. El protocolo fue evaluado y aceptado
por las instituciones.

Luego de obtener la autorizacion para las evaluaciones, se hizo una primera seleccion de
los pacientes con cancer; éstos fueron 11 nifios con cancer que recibieron acompafiamiento en la
Fundacién entre el 1 de marzo y el 31 de mayo de 2009. Uno de ellos se descartd debido a que

fallecio previamente a la segunda evaluacion.

Para la evaluacion se contacté telefonicamente a los padres con el fin de acordar una cita
en la Fundacién. En esta llamada, la evaluadora se presentaba con su nombre, presentd los
objetivos de la evaluacidn, y les solicitd el permiso para su participacion voluntaria, segin lo
acordado en el consentimiento informado (anexo C). Finalmente se acordd el lugar y la hora de
evaluacion para los padres de cada paciente.

La evaluacion se hizo en el siguiente orden. Primero, se diligencio la escala de variables
demogréficas. Luego, se procedio a aplicar el instrumento de evaluacion de calidad de vida SF -

10. Una semana despues, se realizo la intervencién por parte de la Fundacién Doctora Clown



durante cuatro sesiones desarrolladas a lo largo de dos semanas, de manera grupal. Una semana

después, se realizo la segunda evaluacién mediante el SF - 10.

Para el anélisis de los datos, las caracteristicas de la muestra se obtuvieron mediante
estadistica descriptiva. Las diferencias en cada una de las dimensiones de la calidad de vida, entre
los momentos antes y después de la intervencion, se obtuvieron mediante la prueba de rangos

sefalados de Wilcoxon.

Resultados.

A continuacién, en la Tabla 1, se presentan las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de los participantes. Diez pacientes cumplieron los criterios para este estudio. La edad
promedio fue de 10.9 afios, en un rango de 5 a 17 afios, de los cuales, 7 fueron hombres, y 4

mujeres; 6 presentaron leucemia, 2 osteosarcoma, 1 tumor de Hodgkin, y 1 retinoblastoma.

Tabla 1. Caracteristicas demogréficas y clinicas de los participantes

X DE n %
Caracteristicas demograficas
Edad 10.9 4.18 10 100
5-9 3 30
10-14 5 50
15-18 2 20
Género
Masculino 7 70

Femenino 3 30



X DE n %
Estudia actualmente
Si 8 80
No 2 20
Nivel educativo
Sin educacion 1 10
Transicion 2 20
Primero 1 10
Tercero 2 20
Cuarto 1 10
Séptimo 1 10
Once 2 20
Caracteristicas clinicas
Tipo de cancer
Leucemia 6 60
Osteosarcoma 2 20
Tumor de Hodgkin 1 10
Retinoblastoma 1 10
Tipo de tratamiento
Quimioterapia 6 60
Cirugia, quimioterapia y 2 20
radioterapia
Cirugia y radioterapia 1 10
Cirugia y quimioterapia 1 10




En la figura 1, a continuacion, se presenta la frecuencia de nifios evaluados de acuerdo al tipo de

cancer.

frecuencia
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Leucemia  Osteosarcoma linfoma retinoblastoma

Figura 1. Distribucion de los participantes en funcién del tipo de cancer.

Para realizar el estudio de cada una de las dimensiones de la calidad de vida, antes y después de

la intervencidn, se aplico la prueba de rangos sefialados de Wilcoxon.

Tabla 2. Prueba de rangos sefialados de Wilcoxon para cada una de las dimensiones de la

calidad de vida segun el SF - 10.

Rango de Rango de Nivel de Direccion de
Dimensiones  diferencias diferencias Empates significancia  la diferencia
positivas negativas para una cola
PSG 0 6 4 .005 PSG2 < PSG1
FF 6 1 3 .005 FF2 > FF1

RSF 4 0 6 .025 RSF2 > RSF1



Rango de Rango de Nivel de Direccion de

Dimensiones  diferencias diferencias Empates significancia  la diferencia
positivas negativas para una cola
RSEC 6 1 3 .005 RSEC2 >
RSEC1

DC 2 5 3 .005 DC2<DC1
AE 1 6 3 .005 AE2 < AE1
SM 4 2 4 .005 SM2 > SM1
CG 2 2 6 - -

Nota. Las abreviaturas corresponden a percepcion de la salud general (PSG), funcionamiento
fisico (FF), rol social fisico (RSF), rol social emocional conductual (RSEC), dolor corporal (DC),
autoestima (AE), salud mental (SM) y conducta general (CG). EI nimero 1 corresponde a la
evaluacion previa a la intervencion, y el nimero 2 a la evaluacion realizada posterior a la
intervencion. Los guiones indican que no es posible establecer una diferencia entre los dos
grupos.

Discusion
En el presente estudio se ha abordado la calidad de vida en los nifios con céncer teniendo
en cuenta la intervencion en terapia de la risa a cargo de la Fundacién Doctora Clown, asi como

una descripcion de diferentes variables demogréficas y clinicas. A continuacion se analiza cada

uno de estos aspectos en funcion de los resultados obtenidos.

Tal como se ha podido observar en la tabla 1, diez pacientes cumplieron los criterios para
este estudio. La edad promedio fue de 10.9 afios, en un rango de 5 a 17 afios, de los cuales, siete
fueron hombres, y cuatro mujeres; seis presentaron leucemia, dos osteosarcoma, uno tumor de
Hodgkin, y uno retinoblastoma. Tal como fue mencionado por Méndez, Orgiles, Lépez - Roig, y
Espada (2004), estos tipos de cancer son de los mas frecuentes en la poblacion infantil. En cuanto

al tipo de tratamiento, seis participantes estaban recibiendo quimioterapia, dos habian estado en



tratamiento de cirugia, quimioterapia y radioterapia, uno tenia cirugia y quimioterapia, y otro

habia recibido cirugia y radioterapia.

Ocho de los participantes estudian en la actualidad, mientras que dos no lo hacen; uno de
ellos no ha podido asistir al colegio, mientras que dos estan en transicién, uno en primero, dos en

tercero, uno en cuarto, uno en séptimo y dos en once.

En relacién con la calidad de vida antes y después de la intervencion, y de acuerdo a los
resultados obtenidos en la prueba de Wilcoxon (ver Tabla 2), se observa que existen diferencias
significativas entre los grupos antes y después de la intervencién, en las dimensiones de
percepcion de la salud general (PSG) (sig. = .005), funcionamiento fisico (FF) (sig. = .005), rol
social fisico (RSF) (sig. = .025), rol social emocional conductual (RSEC) (sig. = .005), dolor
corporal (DC) (sig. = 0.05), autoestima (sig. = 0.05) y salud mental (SM) (sig.=.005), evaluadas
mediante el cuestionario de salud SF - 10. Los niveles de significacién aqui indicados son para

pruebas de una cola.

En ese sentido, los puntajes obtenidos en la dimension PSG previo a la intervencion
fueron significativamente mayores a los posteriores; de acuerdo a lo anterior, los padres expresan
que han tenido una percepcién de mejoria en la salud general de los nifios después de la terapia.
En lo que se refiere a la dimension FF, los puntajes posteriores a la terapia fueron mayores a los
previos, lo cual indica que los nifios han estado menos limitados a hacer actividades que requiere
cierto nivel de energia, tales como montar bicicleta, patinar, inclinarse o levantarse, después de la
intervencion. En cuanto al RSF, los nifios se han mostrado con menos limitaciones fisicas para
hacer tareas escolares o actividades tipicas del colegio. Los datos obtenidos en la dimension

RSEC sugieren que los nifios han tenido menos limitaciones de caracter emocional o conductual



para ejercer este mismo tipo de actividades. EI DC muestra una disminucion posterior a la
intervencion. La AE, reflejada en los sentimientos del nifio hacia si mismo y hacia sus amistades,
ha sido mas alta en los puntajes posteriores a la intervencion. Los datos en la dimension SM han
sugerido que los nifios se han mostrado menos molestos o perturbados después de la terapia. La
CG, medida a través de una comparacién que hacen los padres de la conducta de sus hijos con
respecto a otros nifios de la misma edad, no mostré diferencias significativas entre antes y

después de la intervencién.

Dado lo anterior, se puede observar que el humor puede tener un efecto importante sobre

la calidad de vida de nifios con cancer, tal como fue sugerido por Bornstein, (2008).

Asimismo, la terapia de la risa ha mostrado inicialmente que se relaciona con una mejoria
de la calidad de vida de estos pacientes, tal como se planted por parte de Alcocer y Ballesteros,

(2005).

Dado lo anterior, se sugiere utilizar este tipo de intervencion como parte del tratamiento
en nifilos con cancer. Se sugiere que personas gque tengan contacto con el paciente tales como
paramédicos, enfermeras, familiares, tengan un entrenamiento, tanto en diferentes aspectos del
entretenimiento como el humor y la magia, como en caracteristicas clinicas de esta enfermedad,

tal como lo describe Bornstein (2008) y Fochtman (2008).

Algunas limitaciones de este estudio se relacionan con el tamafio de la muestra lo cual no
permite hacer una mayor generalizacion de los resultados. Asimismo, lo anterior no permite hacer
comparaciones entre los tipos de cancer especificos evaluados durante el estudio, o entre los tipos

de tratamiento médico.



Ademas, algunos autores han criticado el uso de instrumentos para evaluar la calidad de
vida, debido a que tales instrumentos no proveen informacién referente a problemas de salud
especificos (Regidor, Barrio, de la Fuente, Domingo, Rodriguez y Alonso, 1999). Asimismo, la
aplicacion de la encuesta a los padres puede hacer plantear dudas acerca de la real calidad de vida
de los nifios que, a fin de cuentas, son la poblacion objeto de estudio.

Otra limitacion se refiere a la falta de instrumentos de evaluacién de la calidad de vida
que estén adaptados a la poblacién colombiana, con una equivalencia conceptual a los originales
procedentes de otros paises. Por lo anterior, en el caso de la version utilizada del cuestionario SF
— 10, para poder establecer su completa equivalencia y para poder recomendar su uso en
Colombia, sera necesario realizar el procedimiento sugerido por Alonso, Prieto & Antd (1995)
para el SF — 36, que consiste en establecer la validez y la confiabilidad a los cambios de salud de
esta version, y compararlas con las del cuestionario original, asi como reproducir los estudios de

fiabilidad a una mayor escala.

A pesar de las limitaciones del estudio, éste provee un mayor entendimiento de los
factores asociados a la influencia de un tratamiento especifico sobre la calidad de vida de nifios
con cancer, de manera que puede contribuir a investigaciones posteriores que se refieran a la
calidad de vida y a los tratamientos en estos pacientes y, posteriormente, optimizar o desarrollar
estrategias orientadas a mejorar su calidad de vida. En dichas estrategias pueden verse
involucrados los profesionales de la salud, los familiares y los mismos nifios, de forma que se

desarrollen programas de rehabilitacion efectivos.
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Apendice A. Instrumento para la evaluacion de la calidad de vida.

SF-10 ENCUESTA DEL ESTADO DE SALUD PARA NINOS.
INSTRUCCIONES

. Esta encuesta pregunta sobre la salud y el bienestar de su hijo.

. No hay respuestas correctas o incorrectas.

. Si usted no esta seguro sobre como responder algun item, por favor, de la mejor respuesta
que pueda.

. En cada pregunta, por favor seleccione la opcion que mejor describa su respuesta,
marcando el cuadro apropiado D

. Por favor responda a todas las preguntas.

GRACIAS POR COMPLETAR ESTA ENCUESTA.



SF-10 ENCUESTA DEL ESTADO DE SALUD PARA NINOS

1. En general, usted podria decir que el estado de salud de su nifio es:

Excelente Muy bueno Bueno Reqular Malo

2. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ha tenido su nifio alguna limitacion en alguna de las
siguientes actividades, debido a sus problemas de salud?
a. ¢Haciendo cosas que requieren gasto de energia como montar en bicicleta o patinar?

Si, muy limitado Si, algo limitado  Si, un poquito limitado _No, nada limitado.

B. ¢Flexionando, levantandose o agachandose?

Si, muy limitado  Si, algo limitado  Si, un poguito limitado  No, nada limitado.

3. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ha tenido su nifio alguna limitacién en cuanto al
trabajo en la escuela o las actividades con sus amigos que el podia hacer, debido a
problemas fisicos de salud?

Si, muy limitado  Si, algo limitado  Si, un poguito limitado  No, nada limitado.




4. Durante las Gltimas cuatro semanas, ¢ha tenido su nifio alguna limitacion en cuanto al
trabajo en la escuela o las actividades con sus amigos que él podia hacer, debido a
problemas emocionales o del comportamiento?

Si, muy limitado  Si, algo limitado  Si, un poguito limitado  No, nada limitado.

5. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢qué tanto dolor o des confort ha tenido su hijo?

Ninguno Muy suave Suave Moderado Severo Muy severo

6. Durante las Ultimas semanas, ;qué tan satisfecho, cree usted, se ha sentido su hijo con sus
relaciones interpersonales?

Muy satisfecho Algo satisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Alao insatisfecho Insatisfecho

7. Durante las ultimas cuatro semanas, ;qué tan satisfecho, cree usted, se ha sentido su hijo
con su vida en general?

Muy satisfecho Algo satisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Algo insatisfecho Insatisfecho

J.

8. Durante las Gltimas cuatro semanas, ¢Qué tanto tiempo cree usted, su hijo ha actuado
como molesto o enojado?

Todo el tiempo La mavoria del tiempo_Alatn tiempo Un boco de tiempo Nada de tiempo




9. En comparacion con otros nifios de la edad de su hijo, podria usted decir que, en general,
el comportamiento de su hijo es:

Excelente Muy bueno Bueno Reqular Malo




Apéndice B. Encuesta de variables demograficas

ENCUESTA DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

NOMBRE:

EDAD:

GENERO:

TIPO DE CANCER:

TIPO DE TRATAMIENTO:

¢HA ESTUDIADO ALGUNA VEZ? SI NO

¢ESTUDIA EN LA ACTUALIDAD? SI NO

NIVEL EDUCATIVO

PREESCOLAR
PRE-JARDIN___ JARDIN_____ TRANSICION

PRIMARIA

PRIMERO____ SEGUNDO_____ TERCERO_____ CUARTO_____ QUINTO

BACHILLERATO

SEXTO SEPTIMO OCTAVO NOVENO DECIMO ONCE



Apéndice C. Consentimiento informado

FUNDACION GRUPO ALEGRIA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo , identificado con cédula de ciudadania

de , ACEPTO la invitacién a participar como sujeto de

investigacion en el estudio “Efectos de la terapia de la risa sobre la calidad de vida de nifios
con cancer” que adelanta la Fundacion Grupo Alegria y la Facultad de Psicologia de la
Universidad de la Sabana. Este estudio pretende determinar si la terapia de la risa tiene algin

efecto sobre la calidad de vida de nifios con cancer.

Se me ha explicado la naturaleza y propdsito del estudio, también se me ha informado acerca de
las ventajas y molestias.

Se me ha indicado que mi nombre, el de mi hijo, y los resultados de mi evaluacién no seran
conocidos por personas ajenas a la investigacion. Asimismo, podré conocer mis resultados
individuales y las conclusiones y hallazgos de la investigacion.

Adicionalmente he tenido la oportunidad de hacer preguntas sobre la realizacion de este estudio,
las cuales han sido contestadas satisfactoriamente y he leido el documento explicativo.

También se me ha explicado que en cualquier momento si es mi deseo, puedo retirarme del
estudio sin ningln perjuicio para el tratamiento de mi hijo; asimismo, entiendo que no tendré
ninguna compensacién. Conozco que los datos que se obtengan seran beneficiosos para el estudio
de pacientes con cancer pediatrico, lo cual aumentara el conocimiento que se tiene en relacion a

esta enfermedad.



Finalmente, manifiesto que he leido y comprendido perfectamente lo anterior y que todos los
espacios en blanco han sido completados antes de mi firma y que me encuentro en capacidad de

expresar mi consentimiento.

Firma del paciente o persona responsable Testigo 1.
C.C: C.C:
Testigo 2
C.C:

Dejo constancia que he explicado la naturaleza, propositos, ventajas y molestias del estudio, y he
contestado todas las preguntas que el paciente o persona responsable me ha formulado

Fecha:

Firma de los investigadores

Carlos Andrés Cardenas Palacio Maria del Rosario Ramirez Salazar
CC. 79626696 C. C. 52798106
Teléfono Oficina: 8615555 — Ext. 2718 — 2719 6788797

Teléfono Celular: 3108680595 3142936557
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