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Resumen

Objetivo: El objetivo de esta investigacion es comprender las percepciones de las familias acerca
de los efectos de clowns de hospital en la calidad de vida de nifos y familias en una unidad de
cuidados paliativos pediatricos oncoldgicos de un hospital publico chileno.

Método: Bajo un disefio de tipo cualitativo, emergente, transversal y estrictas consideraciones
éticas, utilizamos la técnica de entrevistas en profundidad y grupo de discusion. 16 madres que
pasaron por la experiencia de cuidados paliativos con sus hijos fueron entrevistadas usando un
guion en base a 6 dimensiones de calidad de vida: percepcion sobre actividad fisica y salud,
estado psicologico, autoestima, familia, amistades y escuela. Ademas, se efectud un grupo de
discusion con las madres para consolidar lo social de los temas del analisis de las entrevistas.
Las transcripciones y los documentos se analizaron primero por separado y luego se realizo un
proceso de triangulacion de datos. Un paradigma interpretativista guia el analisis a través de
las técnicas teoria fundamentada y analisis del discurso.

Resultados: Los discursos de las participantes revelan que la presencia de clowns produce efectos
psicoldgicos en la regulacion emocional, ademas de ser un mecanismo para sobrellevar tanto
los periodos de cuidados paliativos como los de después del fallecimiento al establecer vinculos
“familiares” con los clowns. Asimismo, tanto los clowns como el espacio que estos ocupan en el
hospital inciden en la construccion de comunidad en este contexto sanitario, aspecto de suma
relevancia para las familias en el cuidado provisto.

Conclusiones: La presencia de clowns incide especialmente en 2 de las 6 dimensiones de calidad
de vida, el estado psicologico y las relaciones familiares, siendo ademas de suma relevancia en
este contexto para proporcionar cuidado humanizado, contribuyendo a sobrellevar la situacion
a las madres durante los cuidados paliativos y tras el fallecimiento de sus hijos.
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Abstract

Objective: The aim of this research was to understand the perceptions of families about the
effects of hospital clowns on the quality of life of children and their families in an Oncological
Palliative Care Unit of a Chilean public hospital.

Method: Under a qualitative, emergent, cross-sectional design and strict ethical considerations,
we used an in-depth interview technique and discussion group. Sixteen mothers who went
through the experience of palliative care with their children were interviewed using a script
based on 6 quality of life dimensions: perception of physical activity and health, psychologi-
cal state, self-esteem, family, friends and school. In addition, a discussion group was held to
consolidate the topics of the analysis of the interviews. The transcripts and documents were
first analyzed separately and then a data triangulation process was performed. An interpretiv-
ist paradigm guides the analysis, through discourse analysis and grounded theory techniques.

Results: The discourses of participants reveal that the presence of clowns produces psychological
effects on emotional regulation, as well as being a mechanism to cope with both the periods
of palliative care and after death by establishing “family” ties with clowns. Likewise, both
the clowns and the space they occupy in the hospital affect the construction of community in
this health context, an aspect of great relevance for families in the the type of care provided.

Conclusions: The presence of clowns has impacts especially on 2 of the 6 quality-of-life dimen-
sions, psychological state and family relationships, being also highly relevant in the context of
delivering humanized care, helping mothers to cope with the situation during palliative care
and after the death of their children.
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INTRODUCCION

El ingreso de un hijo a cuidados paliativos (CP) es un even-
to tragico para el cual ninguna preparacion es suficiente. El
diseno de programas CP en general, y para ninos especifica-
mente, aln presenta desafios en aspectos mas alla de lo
biomédico’. El presente articulo recoge los resultados de una
investigacion cualitativa mayor cuyo objetivo principal fue
comprender el rol de clowns de hospital (CH) en CP de nifos
y sus familias en un hospital publico de Santiago, Chile, des-
de la perspectiva de familias, equipo clinico y clowns profe-
sionales. Especificamente, este articulo aborda los objetivos
de conocer los efectos sobre la calidad de vida durante el
periodo de CP identificados por las familias e indagar en sus
percepciones acerca de la presencia de CH.

En general, los estudios sobre calidad de vida en nifos
evallan cuantitativamente 6 dimensiones: autopercepcion
sobre actividad fisica y salud, estado psicoldgico, autoesti-
ma, familia, amistades y escuela®. Son escasos los estudios
cualitativos al respecto?®, siendo la presente investigacion un
aporte. La percepcion de los nifios no pudo ser explorada a
través de sus discursos, pero si mediante los testimonios de
sus madres. La organizacion de CH estudiada lleva 12 anos
como miembro del equipo clinico de CP Pediatricos Oncolo-
gicos, junto a profesionales biomédicos.

Los CP son aquellos entregados de manera activa al pa-
ciente que se considera no es susceptible de tratamiento

curativo por parte de un equipo multidisciplinario*. Asi, los
CP pediatricos generan las condiciones necesarias para otor-
gar bienestar y calidad de vida en el trayecto hasta la muer-
te, incluyendo a la familia.

El clown es una técnica teatral, originada en la Commedia
dell’Arte italiana®, desarrollada como se conoce hoy a partir
de los circos de Paris durante la segunda mitad del siglo xix®.
Esta técnica se caracteriza por una representacion auténtica
de si mismo con sus defectos y virtudes, comunicandose di-
rectamente con su publico, expresandose a través de sus
emociones y sensaciones’. El clown se rie de si mismo, es
gentil y nunca agrede, basando su actuar en su propio fraca-
so. Un elemento distintivo es el uso de la nariz roja, la mas-
cara de teatro mas pequeia.

En particular, los clowns han estado relacionados con el
campo de la salud desde la época de Hipocrates, cuando cum-
plian el papel de equilibrar los humores corporales esenciales
para mantener buena salud?, vision alejada del método cien-
tifico. Sin embargo, su integracion en equipos de salud es un
fenomeno reciente. En 1986, CH reaparecieron en Norteamé-
rica después de siglos de ausencia. En 1990 el Programa “Doc-
tores de la Alegria” fue fundado en Brasil. Desde entonces
otros se han desarrollado en diversos paises’. En Chile, las
primeras organizaciones de CH comenzaron a gestarse en el
ano 2007. Existe evidencia sobre los beneficios de su incorpo-
racion en CP', sin embargo, existe poco entendimiento acer-
ca de su rol en contexto hospitalarios, especialmente en CP'.
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El paso por CP y el fallecimiento de un hijo influyen de
manera directa sobre el desarrollo y la superacion del duelo
tanto a nivel individual como familiar>'3. Por lo anterior, el
trabajo y el abordaje del duelo debe ser personalizado y
sensible a las necesidades de las distintas estructuras fami-
liares, lo que indica la relevancia de estudiar la inclusion de
técnicas no tradicionales en los CP.

METODOLOGIA

Los resultados aqui presentados se obtuvieron con un
muestreo intencional compuesto por 16 madres, nimero to-
tal obtenido con un criterio de saturacion tedrica. El criterio
de seleccion fue ser cuidadores de nifios que pasaron por la
experiencia de CP en la unidad donde trabaja la organizacion
de clowns. Se utilizé la red de contacto de la unidad entre
las cuales la mayoria son madres.

Guiada por un paradigma interpretativista, se realizaron
entrevistas en profundidad. Ademas, en la investigacion ma-
yor se formaron 3 grupos de discusion, uno por cada tipo de
participantes (familias, personal de salud y clowns). Por mo-
tivos de recursos econoémicos y temporales solo se pudo efec-
tuar uno por conglomerado. Para este articulo se considera
el grupo de discusion con 8 de las 16 madres entrevistadas.
La finalidad de la realizacion de este fue la consolidacion
social de los temas emergidos del analisis de las entrevistas,
en el cual ademas se dio saturacion teorica.

Para el analisis de los datos se utilizaron las técnicas de
teoria fundamentada y analisis del discurso™. La Ultima permi-
ti6 analizar la relacion entre el contenido textual y las condi-
ciones sociales que lo producen y sirven para su interpretacion,
observando también como el poder se manifiesta a través del
lenguaje™. El proceso de codificacion se organizé de acuerdo
con la teoria fundamentada, realizando primero una codifica-
cion abierta, luego una codificacion axial y finalmente un pro-
ceso de codificacion selectiva. Tras eso, se llevo a cabo una
triangulacion de los datos provenientes de distintas técnicas
en pro de la profundidad del analisis™, finalizando con el ana-
lisis critico del discurso. A partir de esto se definieron temas en
torno a los consensos e interrelaciones entre participantes.

Ademas, durante las distintas etapas se mantuvieron estric-
tos criterios éticos y de calidad. En el disefo, se opto por una
estrategia cualitativa y técnicas de recoleccion afines a los
objetivos. Igualmente, los enfoques tedricos se alinearon con
el paradigma guia. Asimismo, durante la recoleccion se realizd
una devolucion a las participantes de los primeros temas sur-
gidos del analisis para cuidar que este proceso fuera una cons-
truccion intersubjetiva y cuidar sesgos. También se registraron
los distintos eventos del proceso investigativo por medio de
notas de campo. El proceso de triangulacion de datos sobre el
objeto de estudio también preservo estos criterios. Asimismo,
el contexto de la pandemia del COVID-19 forzo a ser flexibles
en las distintas etapas. Igualmente, se consideraron los crite-
rios de calidad credibilidad, auditabilidad y transferibilidad".

Previo a la ejecucion se obtuvo aprobacion de los comités
éticos del hospital (n° 2886) de la Unidad de CP y de la uni-
versidad (n° 59/2019) de la investigadora responsable, ali-
neados con los principios de la Declaracion de Helsinki.
Asimismo, antes de ser entrevistadas las personas firmaron
un documento de consentimiento. Igualmente, se usaron co-
digos para respetar anonimato y confidencialidad.

RESULTADOS

Las participantes se identifican todas como mujeres, entre
29 y 63 anos. Todas ellas pasaron por la experiencia de CP
con sus hijos, cuyos diagndsticos fueron leucemia linfoblas-
tica aguda, leucemia mieloide, rabdomiosarcoma alveolar,
glioblastoma multiforme, tumores cerebrales y sarcoma de
Ewing. El nUmero de sesiones de clown recibidas por ellas y
sus hijos varié de acuerdo con la duracion de la etapa en CP,
en algunos casos menos de un aio y en otros durante mas de
2 anos, siendo visitados al menos una vez por semana. Ade-
mas, el trabajo y vinculo de los clowns con las madres ha
perdurado después del deceso gracias al trabajo de duelo
que realiza la misma organizacion.

Los resultados permiten sefalar que las intervenciones de
CH impactan en las 6 dimensiones de calidad de vida estu-
diadas. Por ejemplo, se sefala que incide positivamente en
aspectos de salud como el apetito y la percepcion de la cai-
da del cabello. Al respecto, una madre comenta:

“El pelo caia, me fui corriendo. Ella habia hablado el tema
con las clowns y me dijo: ‘lIgual me veo preciosa como prin-
cesa calva’” (M5).

En 2 dimensiones especificas hay mayor consenso. Primero,
sobre los efectos en el estado psicologico, hay reconocimien-
to explicito de la mayoria de que el trabajo del CH promueve
el uso de estrategias adaptativas de regulacion emocional,
tanto en sus hijos como en ellas mismas, que se definen aqui
como procesos por los cuales una persona puede influir sobre
sus respuestas emocionales, en como las experimenta y la
manera de expresarlas'®. Sobre esto, se sefala:

“La tristeza, lo que nos ocultaban a nosotros se la mostra-
ba a ellos. Eran una ayuda. Facilitaban la comunicacion, el
abrirse en su tristeza” (M3).

En nifos esa modulacion se traduce en que en ocasiones
pasan de emociones como la rabia a otras como la alegria,
como sefala la siguiente madre:

“Menos enojada. Las esperaba con ansias, esperaba que le
cantaran. Generaban algo que la ponia contenta” (M10).

Sobre esta contribucion, ademas, las participantes desta-
can que los clowns validan todas las emociones, como se
describe a continuacion:

“También servia en temas emocionales. Con las tristezas
también servia harto porque las cosas que a nosotras como
mamas de repente ellos mismos no nos daban, por no hacer-
nos llorar, se las contaban a ellos. Y también ayudaban para
que ellos se soltaran, para que pudieran de alguna manera
pedir ayuda y poder decir lo que a nosotras no eran capaz de
decirnos. Asi que eso también fue una parte muy importante
de los clowns en general, el poder abrir sus tristezas y no
solamente su alegria y su rabia” (M3).

Por otro lado, la dimension de calidad de vida de la familia
es la segunda mas consensuada. Las participantes sefalan
que establecieron vinculos de cercania con los clowns duran-
te la etapa de CP, vinculos que son un mecanismo de super-
vivencia para abordar la situacion de sus hijos, como lo
enfatiza el siguiente testimonio:

“Ayudo bastante con mi familia cuando no sabiamos como
enfrentar la situacion” (M5).

Al respecto, las participantes comparten una significado
sobre la importancia de la presencia de clowns para ellas
como cuidadoras. Una de ellas expresa esto diciendo:
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“El cuando sentia la musica se paraba, miraba lo que ha-
cian, se entusiasmaba, mostraba interés. Estaba feliz, en los
ojitos se le notaba, aplaudia, le gustaba que llegaran. Y a mi
también me encantaba que llegaran” (M1).

Ademas, las participantes califican el vinculo con ellos
como “familiar”, espacio en el cual pueden expresar todo
tipo emociones. En palabras de una participante:

“Pasaron a ser parte de la familia” (M4).

Mientras otra anade:

“Somos la familia de onco” (M7).

En este sentido, los efectos en el ambito familiar se com-
plementan con el alto valor dado al espacio fisico que ocupa
la organizacion de CH. Comentando al respecto, una partici-
pante indica:

“Ese lugar es como superespecial en todo sentido, sobre
todo para los que pasamos por cuidados paliativos” (M13).

Asi, las experiencias en ese lugar le dan un significado
distinto al espacio hospitalario, haciendo que parte de la
experiencia en CP sea percibida como positiva. Los resulta-
dos indican que el lugar simboliza a sus hijos y por ende las
participantes tienen un lazo emocional con este. Argumen-
tando en este sentido otra sefala:

“Yo a veces voy. Uno se sienta bajo el arbol y te da una
tranquilidad, el no desconectarte, porque igual la foto se va
borrando. Entonces, el sentido de pertenencia de estar aqui
es estar como cerquita del nifo, cerquita de que ti no lo
estas olvidando. Te ayuda en eso, a mantener la presencia
de él conmigo” (M1).

Ademas, puesto que para ellas sus hijos “habitan” ese es-
pacio, encuentran alli un sentido profundo de pertenencia.

Asimismo, la mayoria relaciona los efectos sobre la calidad
de vida con fortalezas de los CH con quienes se sienten aco-
gidas. Igualmente, en su valoracion sobre el trabajo resalta-
ron la presencia de clowns tanto durante el proceso en CP
como después. Comparten ademas la percepcion de que to-
das las madres en duelo conforman también de una comuni-
dad. Al respecto una participante expresa:

“Yo creo que los clowns hacen comunidad y al hacerlo im-
pactan en las familias, no solamente en el nifio” (M3).

DISCUSION Y CONCLUSIONES
Regulacion emocional para la calidad de vida

Estos resultados muestran que las intervenciones de CH
tienen efectos psicologicos en nifios que reciben CP y fami-
lias, especificamente sobre estados de animo, impacto ya
detectado por otras investigaciones'. Ademas, estos resul-
tados respaldan la evidencia de estudios aleatorizados y en-
sayos controlados no aleatorios que sugieren que el CH
puede mejorar el bienestar psicoldgico de nifios y adolescen-
tes?®?' |y por ende su calidad de vida.

Vinculado a lo anterior, las intervenciones de CH se basan
en la validacion y expresion de todas las emociones, lo cual
incide en la regulacion emocional. Para que haya transfor-
macion de la emocion primero debe haber validacion, es
decir, primero permitir que se exprese para que haya un
cambio. De acuerdo con la literatura este impacto en la re-
gulacion emocional al validar las emociones tiene también
consecuencias sociales, tales como efectos positivos en in-
teracciones sociales, las que a su vez promueven la expe-

riencia de emociones positivas??, generando una especie de
circulo virtuoso.

Asi, acompanar el vaivén de emociones de nifos y cuida-
dores es parte del rol del CH en este contexto, periodo de
movimiento desde la vida hacia muerte. La evidencia indica
que un ambiente que valida y apoya la expresion emocional
en nifos e incentiva a un mayor ajuste emocional con las
propias emociones?.

Vinculo humano y trascendencia de los hijos

Igualmente, sobre los efectos de los CH y el humor en CP se
ha indicado que ellos trabajan aspectos de la sanacion que la
medicina occidental moderna ain no desarrolla apropiada-
mente, esto es, el tratamiento mas holistico de la persona’®#,
abarcando las dimensiones fisica, emocional, cognitiva y es-
piritual. La evidencia en este ambito también subraya la im-
portancia de que las instituciones sanitarias promuevan un
trabajo preventivo antes del fallecimiento de nifos'. La
muerte de un hijo también genera cambios en las relaciones
familiares; el duelo impacta dichas dinamicas con cambios
drasticos y significativos en el hogar y en los estilos de vida de
las familias®, por lo que es necesario incorporar estas dimen-
siones en programas de CP, como el CH aqui revisado.

Sobre la calificacion de las participantes del vinculo como
“humano” se puede senalar que se debe a que la figura del
clown representa las mejores caracteristicas humanas’. Asi,
el trabajo de esta organizacion se configura como un apoyo
fundamental del proceso de CP, para las participantes. Se
trata por lo tanto de una forma de proveer cuidado humani-
zado, el cual el Ministerio de Salud de Chile? ha promovido
en el sistema del cual es parte el hospital donde trabajan
estos clowns. Este tipo de cuidado permite la intimidad que
caracteriza la relacion entre madres y clowns.

Clowns de hospital: modelo de etnosalud
comunitario

Igualmente, para las participantes sus hijos siguen viviendo
en los clowns y en el espacio fisico que ocupan en el hospital.
Un estudio previo que abordo la experiencia de familias de
ninos y adolescentes en CP? indica que el sentir de estas
fluctla “entre la esperanza y la desesperanza en un mundo
transformado por las pérdidas”, “tener las vidas destroza-
das”, el “manejo de la nueva condicion”, “reconociendo los
CP” y “volver a aprender a vivir”. El mismo estudio muestra
que la esperanza, la perseverancia y las creencias espiritua-
les son factores determinantes para que la familia siga lu-
chando por vivir en un contexto de incertidumbre, angustia y
sufrimiento. En este sentido, el trabajo de los CH se hace
cargo de esas necesidades en los vinculos generados con
las participantes, siendo una herramienta para lidiar con esta
particular situacion. Especificamente en relacion con los as-
pectos espirituales, que son una necesidad en el periodo pa-
liativo’, los CH en CP trabajan con estos elementos.

De esta forma, junto con el resto del equipo clinico y las
familias, la organizacion de CH construye comunidad’, triada
de cuidado humanizado desarrollada a través este arte. Asi, el
CH es un agente de salud comunitaria y promotor de cuidado
humanizado, generando sentido de identidad y pertenencia.
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En este rol es central el trato igualitario, el saludo y el no di-
ferenciar de acuerdo con jerarquias?. Este resultado se alinea
con investigacion en el contexto de CP de adultos que indica
que el trabajo con “comunidades compasivas” empodera a las
personas en esta situacion, mejorando su calidad de vida y
siendo un complemento positivo a las terapias tradicionales?.

El concepto de comunidad esta estrechamente ligado al de
salud®. Al respecto, la nocion de etnosalud*' ofrece un mo-
delo que considera la integracion de diferencias y similitudes
de diversos grupos humanos que confluyen en espacios de
salud, labor que realiza esta organizacion de CH en el contex-
to de los CP. Algunos estudios®' muestran que la individuacion,
el enfoque en el individuo por encima de lo social y en la
competencia de las economias de mercado, implica un des-
vanecimiento de comunidades tradicionales y por lo tanto de
sus funciones de apoyo en salud, poniendo en peligro su ca-
pacidad para satisfacer las necesidades de pertenencia, apo-
yo mutuo e identidad. A diferencia de esto, el CH estudiado
se constituye como modelo de etnosalud que contrarresta los
efectos de la individuacién y fomenta las interacciones de
factores psicologicos, psicosociales y biologicos en salud*°.

Sobre el rol central del CH como agente conformador de
comunidad, algunos®? han indicado que esta figura encarna el
esfuerzo humano por prodigar las relaciones humanas, parte
fundamental de su condicion, conectando con ese potencial.
Se senala que, en contextos hospitalarios, donde muchas ve-
ces se manifiestan imaginarios sobre la vida y la muerte, las
intervenciones de CH potencian el contacto humano y la ge-
neracion de vinculos®. De acuerdo con los resultados presen-
tados, estas caracteristicas se ven reflejadas en los vinculos
que generan con los CH de la organizacion estudiada.

Estos resultados resaltan la importancia de la toma de
consciencia y la sensibilizaciéon de aspectos humanos en la
entrega de cuidados en salud en general y en CP** en particu-
lar, aspectos centrales en un contexto de pandemia que ha
revivido los debates en torno a la muerte. Al respecto, los
resultados aqui presentados destacan el rol del CH en huma-
nizar la experiencia, siendo un agente que anade esta di-
mension a través de su trabajo en el hospital’, cuidado que
tiene potencialmente beneficios simbidticos para todas las
personas involucradas en el proceso®.

En cuanto al alcance y limitaciones del estudio, se puede
mencionar que, al enfocarse en una organizacion particular
de CH en el contexto de CP, sus resultados no son represen-
tativos de los efectos de otras organizaciones de este tipo
en Chile y en el mundo, y sobre los efectos que puede te-
ner en otro tipo de pacientes de otras unidades, por lo que es
necesaria mas investigacion. Asimismo, las voces de los nifios
no han podido incluirse. Sin embargo, es un aporte para la
toma de decisiones con el fin de mejorar la calidad de vida
de personas que viven una de las experiencias mas dolorosas.
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