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Resumen: Objetivo: Realizar una validacion de la herramienta didactica-ludica: “Las aventuras
de Lili contra Blast el flojo” para acompafamiento de revelacién del diagndstico de Leucemia
a nifos (as) menores de 10 afios en profesionales de la salud, cuidadores y menores de edad
pertenecientes a entidades prestadoras de servicios de salud en la ciudad de Barranquilla.
Métodos: Se seleccionaron de manera no probabilistica por muestreo intencional profesionales
delasalud, cuidadores y menores de edad con Leucemia pertenecientes a entidades prestadoras
de salud. Estudio mixto para validar la herramienta con metodologia propuesta por UNICEF
(2003). Se empled herramienta de paquete informatico IBM SPSS Statistics version 29.0.00 y
NVivo 10. Resultados: Los expertos y cuidadores emitieron concepto de favorabilidad en cuanto
a que el formato y los mensajes fueron claros y favorecieron la identificacion y la aceptacion. Los
nifos evaluaron de manera positiva los instrumentos en todas sus dimensiones, lo que permitié
un cambio de comportamiento en el publico objetivo. Conclusiones: La herramienta es valida
para apoyar el proceso de revelacion de diagnodstico a nifios (as) con Leucemia, lo que sugiere
que puede ser utilizada en contextos clinicos y no clinicos para promover la comunicacion y
educacion sobre este diagnostico y favorecer en los nifios (as) comportamientos que respalden
la calidad de vida relacionada con la salud, el bienestar psicoldgico y social en los nifios (as) y
familias que enfrentan esta enfermedad.

Palabras clave: Leucemia, cancer, estudio de validacion, revelacion, menores, salud infantil,
bienestar del nifo.
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ENGValidation of the educational material “Lili’s adventures
against Blast the lazy one” for the process of disclosing the
diagnosis of leukemia to children under 10 years of age

ENG Abstract: Objective: To validate the educational-playful tool: “The adventures of Lili against
Blast the lazy” to support the disclosure of the diagnosis of Leukemia to children under 10 years
of age in health professionals, caregivers and minors belonging to health service providers in
the city of Barranquilla. Methods: Health professionals, caregivers and minors with Leukemia
belonging to health service providers were selected in a non-probabilistic manner by intentional
sampling. Mixed study to validate the tool with methodology proposed by UNICEF (2003). The
IBM SPSS Statistics software package version 29.0.0.0 and NVivo 10 were used. Results: The
experts and caregivers gave a favorable opinion regarding the format and messages being clear
and favoring identification and acceptance. The children positively evaluated the instruments in
all their dimensions, which allowed a change in behavior in the target audience. Conclusions: The
tool is valid to support the process of disclosing diagnosis to children with leukemia, suggesting
that it can be used in clinical and non-clinical contexts to promote communication and education
about this diagnosis and to encourage children to engage in behaviors that support health-related
quality of life, psychological and social well-being in children and families facing this disease.
Keywords: Leukemia, cancer, validation study, disclosure, minors, child health, child well-being.

Sumario: 1. Introduccién 2. Método 3. Resultados 4. Discusion 5. Conclusiones 6. Referencias
bibliograficas

Como citar: Trejos Herrera AM, Tuesca Molina RJ, Vargas Hernandez I. Validacion de material
didactico “las aventuras de Lili contra Blast el flojo” para el proceso de revelacion de diagnéstico
de Leucemia a nifios menores de 10 afos. Psicooncologia 2025; 22: 167-182. https://dx.doi.
org/10.5209/psic.100904

1. Introduccion

La comunicacion de un diagndstico desolador, como el de la Leucemia, puede ser complicado
para los profesionales de la salud debido a las repercusiones afectivas y la carga emocional que
implica tanto para el paciente y sus cuidadores®. El nifio (a) diagnosticado con esta enfermedad
puede llegar a enfrentar una serie de emociones como miedo, soledad, ira, depresion o ansie-
dad®@, por ello, en el campo de la psicooncologia se considera una habilidad clinica fundamental
la forma de revelacion del diagnéstico, ya que este didlogo influye en cémo el paciente y sus cui-
dadores afrontaran la enfermedad, a través de la entrega de una informacion satisfactoria sobre
el diagnéstico para que ninguno de los involucrados se vea limitado al expresar sus opiniones,
preguntas o preocupaciones®.

Conocer el diagndstico es un derecho del paciente, pero al ser menores de edad, lo limitan
los padres o cuidadores, ya que son ellos quienes eligen que informacion entregar a sus hijos®.
Es por ello, que existe un acuerdo explicito o implicito entre los familiares, amigos y profesionales
de no informar, postergar o alterar el diagndstico, este fendmeno es conocido como “la conspira-
cion del silencio” y puede traer consecuencias negativas en la experiencia del paciente®, ya que,
el nifo podria interpretar que la informacion que le ocultan es tan grave que ni siquiera puede
ser mencionada en su presencia. Este silencio puede agravar los niveles de inquietud y miedo,
provocando la aparicion de agresividad, trastornos del suefio, del aprendizaje y la alimentacion®.

Estudios revisados®%-® recomiendan a los padres promover la comunicacion flexible y abierta
a los nifos (as) sobre su diagnodstico, debido a que favorecen el alivio emocional y previene los
sentimientos de culpa, ademas de demostrar que los nifios cuentan con mejores estrategias de
afrontamiento que las que se esperan®. Ademas, los nifos (as) informados correctamente sobre
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su enfermedad presentan mayor disposicion a la hora de enfrentarse a los procedimientos médi-
cos y tienden a sentirse mas comodos expresando sus preocupaciones®.

Teniendo en cuenta lo anterior, el libro “las aventuras de Lili contra Blast el flojo” pretende
posicionarse como una herramienta ludica y apropiada para nifios (as) entre los 6 y 10 afios, di-
sefiada para contribuir en la comprension, asimilacion y aceptacion del diagnéstico de leucemia
de una manera agradable. La historia busca que los nifios se identifiquen y encuentren en ella
un reflejo de sus propias experiencias, ayudandoles a procesar emocionalmente su situacion,
educar en los conceptos basicos de la enfermedad, generar mayor comprension y apoyo social
hacia quienes recibieron el diagnéstico.

El objetivo de estudio fue realizar una validacion de la herramienta didactica-ludica “Las aven-
turas de Lili contra Blast el flojo” para el proceso de revelacion del diagndstico de Leucemiay asi
poder determinar si este es comprensible y agradable para la implicacién, aceptacion e induc-
cioén a nifos (as) entre 6 y 10 aflos que asisten a entidades prestadoras de servicios de salud de
la ciudad de Barranquilla.

2. Método

Diserfo

Estudio mixto que utilizé un enfoque mixto de tipo descriptivo para jueces y cuidadores y un en-
foque cualitativo con disefo de teoria fundamentada para los nifios (as) y adolescentes con el
objetivo de conocer si la herramienta cumple con los cinco componentes de eficacia propuestos
por Unicef(, Los datos provenientes de los cuestionarios a jueces y cuidadores y las entrevistas
a nifos (as) y adolescentes con diagndstico de Leucemia.

Participantes

Mediante un muestreo no probabilistico intencional participaron 9 jueces expertos en las areas
de oncologia, oncologia pediatrica, psicooncologia y psicologia, 26 cuidadores de nifios (as) con
leucemia y, 25 nifios (as) con leucemia cuyo criterio de inclusién inicial fue el conocimiento del
diagnéstico. Respecto a los datos sociodemograficos de los jueces, se observa que el 67% son
mujeres y el 33% son hombres. En cuanto al nivel de escolaridad, el 56% tienen postgrado y el
44% universitario. La mayoria de los jueces son empleados a tiempo completo (67%). En cuanto
a las areas de especializacion, el 34% son psicologos, seguidos por el 22% que son médicos.

Por otro lado, entre los 26 cuidadores, el 92% son mujeres, principalmente madres (88%),
aunque también se incluye la figura paterna en un 4% de los casos. En términos de nivel edu-
cativo, se observa una variabilidad significativa, donde el 24% tiene educacion universitaria y el
20% posee educacion secundaria completa. La mayoria de los cuidadores se encuentran des-
empleados (68%), y la mayor parte pertenece al estrato socioecondémico 1(68%), con ingresos
que oscilan desde menos de un salario minimo hasta un salario minimo (76%o).

Finalmente, los nifios y adolescentes abarcan un rango de edades entre los 6 y 10 afos. La
mayoria de los nifios se encuentran en los grados escolares de 4° grado (24%) y 2° grado (12%).
En cuanto al género, el 52% son nifios y el 48% son nifias. El 52% pertenecen al régimen subsi-
diado de salud y el 84% conoce su diagndstico.

Consideraciones éticas

Se tuvieron en cuenta los aspectos éticos de la investigacion con seres humanos considera-
dos en resolucion del Ministerio de Salud N°008430 de 1993 por lo que se establecen las nor-
mas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud. Ademas, la Ley 1090 de
2006 o Ley del Psicologo en Colombia que abarca el secreto profesional, derecho a la no par-
ticipacion y retiro, consentimiento informado y la devolucién de resultados. Se solicité firma de
consentimiento informado de los representantes legales de los nifios (as) y formulario de asen-
timiento para los menores donde se explica detalladamente la naturaleza del procedimiento de
este estudio, riesgos y beneficios con capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna.
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Técnicas e instrumentos de recoleccion de informacion

Con base en los criterios de la guia metodoldgica y video de validacion de materiales IEC de
UNICEF, para los jueces y cuidadores se aplicaron cuestionarios estructurados (tabla 1) y para los
nifos (as) y adolescentes se llevo a cabo una entrevista semiestructurada (tabla 2) para evaluar
los cinco componentes de la eficacia: atraccion, comprension, involucramiento, aceptacion e in-
duccion a la accién de la herramienta “Las aventuras de Lili contra Blast el flojo”. La validacion
de atraccion consistio en examinar si el material llamaba la atencion, si los colores, el disefio y
formato eran agradables o no para los grupos. La validacién de comprension intenté identificar si
el contenido y los mensajes eran claros. La validacion del involucramiento pretende determinar si
la herramienta se encontraba dirigida a los lectores y si se sienten identificados con los mensajes
de esta. La validacion de aceptacidon permitio reconocer si el publico acepta las propuestas en el
mensaje, ademas de confirmar que las propuestas en el mensaje no generan molestias o indis-
posiciones, si se acepta el enfoque, el lenguaje y el contenido de la herramienta. Finalmente, la
validacion de Induccion a la Accidon buscdo confirmar si el cambio de comportamiento propuesto
es identificado y posible de lograr con la poblacién.

Se procedio inicialmente con la lectura de la herramienta “Las aventuras de Lili contra Blast
el flojo” de manera individual con los jueces y cuidadores de nifios (as) y adolescentes con diag-
nostico de leucemia. La herramienta se imprimié en formato doble cara para facilitar la lectura,
tanto del entrevistador como del participante y, posteriormente, se aplicaron los cuestionarios y
entrevistas semiestructuradas.

Tabla 1. Instrumento para Jueces Expertos y Cuidadores.

VARIABLE DIMENSIONES INDICADORES ITEMS

- Reconoce que los personajes

de la herramienta pueden des- | - LOs personajes del cuento des-
pertar interés o simpatia en el| piertan interés o simpatia.
nifio (a). - Las imagenes presentadas lla-

- Reconoce la calidad estética,| Man la atencion respecto a color,
uso del color, proporcion y ta-| formay tamario.

Eficacia  del | Validacion de la mafio de las imagenes de la| - La historia llama la atencion por

Material. Atraccion. herramienta. ser breve y concisa.

- Pertinencia y brevedad de la |- Capta el interés debido a que se
historia presentada en la herra- |  trata directamente la trama de la
mienta. historia.

- Identifica la composicion y el | - E| disefio y formato es agradable,
disefio de la herramienta como facil de manipulary leer.
facil de manipulary leer.

- Reconoce que el tipo de len- .
guaje utilizado, los conceptos |~ El texto es sencillo, breve y em-

manejados y el mensaje es| Pleaparrafos cortos.

adecuado para la poblacion in- | - El mensaje es claro y carece de
fantil a quien se dirige. expresiones técnicas y/o desco-
- Percibe como favorable la dis-| nocidas.
Validacién de la posicion de las imagenes con |- Se utiliza un vocabulario sencillo
Comprension la historia presentada. y propio para poblacién infantil.

- Considera que los conceptos |- El mensaje es facil de entender
manejados y el mensaje de la con el apoyo de las imagenes.

herramienta permite extraer|_ g| contenido permite extraer al-

informaciones puntuales y re-|  guna informacién y/o reflexion
flexiones especificas de la en- especffica.

fermedad.
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1

VARIABLE

DIMENSIONES

INDICADORES

ITEMS

Validacion del
Involucramiento

Identifica si los conceptos
manejados, el mensaje de la
historia y las imagenes permi-
ten que la poblacion infantil se
identifique con la herramienta.

Reconoce que los conceptos
manejados, el mensaje de la
historia y las imagenes permi-
ten proporcionar un significado
a la experiencia de vida de un
nifno (a).

La herramienta es adecuada
para poblacion infantil entre 6 y
10 afos.

La herramienta permite propor-
cionar un significado a la expe-
riencia de vida de un nifo (a).

Através del mensajey las image-
nes el nifo (a) puede considerar
que los personajes presentados
son similares a el mismo (a).

El mensaje permite que el nifio (a)
se identifique con la historia pre-
sentada.

Las imagenes permiten que el
nifo (a) se identifique con la his-
toria presentada.

Validacién de la
Aceptacion

Identifica si los conceptos ma-
nejados, el mensaje de la histo-
riay las imagenes presentadas
en la herramienta pueden ge-
nerar molesta o indisposicion
en la poblacion infantil.

- Percibe como favorable o des-

favorable el enfoque de la si-
tuacion de la enfermedad en la
historia de la herramienta.

Determina el grado de acep-
tacion de la herramienta en la
poblacion infantil.

El mensaje puede generar mo-
lestia o indisposicion en los nifios
(as).

Las imagenes pueden generar
molestia o indisposicién en los
nifos (as).

La herramienta presenta la si-
tuacion de la enfermedad con un
adecuado enfoque en la narra-
cion de las situaciones de vida
de los personajes.

El contenido y lenguaje utilizado
en la narracion es adecuado para
la poblacién infantil entre 6 y 10
afnos.

En general, considero que la he-
rramienta puede resultar agra-
dable para nifios (as) entre 6 y 10
afnos.

Validacién de la
Induccion ala
Accioén.

Determina si los conceptos
manejados, el mensaje de la
historia y las imagenes presen-
tadas en la herramienta contri-
buyen a adoptar algun cambio
de comportamiento o actitud
en la poblacion infantil.

Determina si los comporta-
mientos y actitudes propues-
tos en la herramienta son fac-
tibles de lograr en la poblacion
infantil.

Reconoce si la herramienta
puede ser util para que profe-
sionales de la salud realicen
procesos de reflexion con la
poblacion infantil.

El mensaje de la herramienta
propone la generacion de un
cambio de comportamiento o
actitud en los nifios (as).

Las imagenes de la herramienta
proponen la generacién de un
cambio de comportamiento o
actitud en los nifios (as).

Es posible que el nifio (a) ponga
en practica algun comporta-
miento propuesto en la herra-
mienta.

Los comportamientos o actitu-
des propuestas en la herramien-
ta son factibles de lograr para un
nifio (a) entre 6 y 10 anos.

La herramienta permite que un
Profesional pueda generar pro-
cesos de reflexion sobre cam-
bios de comportamiento o acti-
tud a través de la herramienta.
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VARIABLE DIMENSIONES

INDICADORES ITEMS

Utilidad  del
material para
Procesos de
Revelacion del
Diagnéstico.

Validacion de la
Utilidad en Proce-
sos de Revelacion
del Diagnéstico.

- Reflexiona acerca de la utilidad mienta “Las aventuras de Lili
de la herramienta para proce- contra Blast el Flojo” puede ser
sos de revelacion del diagnés- util para apoyar el proceso de
tico de Leucemia a nifios (as) revelacion del diagndstico de
entre 6 y 10 afios. Leucemia a nifos (as) entre 6y 10

- ¢Considera usted que la Herra-

afos? ¢Por qué?

Tabla 2. Instrumento para Nifios, Nifias y Adolescentes.

Instrumento de Validacion para Nifios, Nifias y Adolescentes

Validacion de la Atraccion

¢Cual fue tu personaje favorito y por qué?
¢Cual imagen te gusté masy por qué?
¢Qué opinas de Blast el Flojo?

Validacién de la Comprension

¢;Qué entiendes por la expresion Blast el Flojo?

¢;Qué aprendiste de esta historia? / ;Cual es el mensaje de
esta historia?

¢Qué palabras o situaciones no entendiste?

Validacion del Involucramiento

¢CoOmo te sentiste al escuchar la historia y por qué?
¢;Qué le dirias a Lili sobre la enfermedad de Leucemia?
¢;Qué crees que pasa después con Lili?

Validacion de la Aceptacion

¢Qué no te gusto de la historia y por qué?
¢Hubo algo que te molestara de las imagenes y por qué?

¢Piensas que esta historia podria ser utilizada en una clase
de ciencias? ;Seria agradable o desagradable usarla en cla-
se de ciencias?

Validacion de la Induccidn a la Accion

¢Consideras que la historia propone algun cambio en el com-
portamiento de los nifios (as)? ¢Cual?

¢Qué reflexion u opinion puede tener un nifio (a) cuando ter-
mine de leer la historia?

¢Es posible que algun nifio (a) ponga en practica algo que le
haya ensefiado la historia? ;Qué haria ese nifio (a)?

a nifos, nifnas y adolescentes.

Utilidad del material para Procesos de
Revelacion del Diagnéstico de Leucemia

¢Consideras que la herramienta “Las aventuras de Lili contra
Blast el Flojo” puede ser util para ayudar a nifios (as) a enten-
der el diagndstico de Leucemia? ;Por qué?

Método de analisis y procesamiento de los datos

Los resultados obtenidos a través del cuestionario a jueces y cuidadores y las entrevistas a nifios
(as) y adolescentes, fueron sometidos a un analisis descriptivo de datos, con el apoyo de los soft-
wares SPSS 25 y NVivo 10. Se inicié con el proceso de tabulacion ...
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3. Resultados
Validacion de la atraccion

Jueces Expertos

ElI 78% (N=7) de los jueces se mostro totalmente de acuerdo y 22% (N=2) de acuerdo en que los
personajes del cuento despiertan interés o simpatia. El 89% (N=8) estuvo totalmente de acuerdo
y el 11% (N=1) manifestoé estar de acuerdo en que la historia capta el interés debido a que se trata
directamente la tramay en que el disefio y el formato es agradable, facil de manipular y leer (Ver
Tabla 3).

Cuidadores de Ninos (as) con Leucemia

El 64% (N=16) de los cuidadores se mostré totalmente de acuerdo y el 32% (N=8) de acuerdo en
que los personajes del cuento despiertan interés o simpatia. El 68% (N=17) estuvo totalmente de
acuerdoy el 32% (N=8) de acuerdo en que la historia llama la atenciéon por ser breve y concisa. El
72% (N=18) estuvo totalmente de acuerdo y el 28% (N=7) de acuerdo en que el disefio y el forma-
to es agradable, facil de manipulary leer (ver Tabla 3).

Tabla 3. Validacion del componente de Atraccion en Jueces Expertos y Cuidadores de nifios (as) con

Leucemia.
Jueces Expertos Cuidadores de Nifos
Validacion (N=9) (N=26)
de la Atraccioén
D ED | DA TA TD ED | DA TA
Los personajes del cuento
despiertan interés o 22% 78% 4% 32% 64%

simpatia.

Las imagenes presentadas
llaman la atencion respecto 33% 67% 4% 36% 60%
a color, forma y tamanio.

La historiallama la atencion

. M% 22% 67% 32% 68%
por ser breve y concisa.

Capta el interés debido a
que se trata directamente 1% 89% 4% 28% 68%
la trama de la historia.

El disefio y formato
es agradable, facil de 1% 89% 28% 72%
manipulary leer.

Nota: TD: Totalmente en Desacuerdo; ED: En Desacuerdo; |: Indeciso; DA: De Acuerdo;
TA: Totalmente De Acuerdo.

Nifios (as) con Leucemia

Con relacion a la imagen favorita de los nifios (as) se identificaron dos (2): “Lili y sus amigos en la
sala de juegos de la Clinica”, en esta imagen los menores refieren la importancia de compartir los
amigos, resaltan el valor de la amistad y como ésta les genera sentimientos de felicidad. Por otro
lado, mencionan que esta imagen les recuerda que pueden estar en compaiiia de amigos “con
su misma situacion”. La segunda imagen favorita es la de “Regreso a casa”, esta imagen les re-
cuerda que pueden combatir la enfermedad de la Leucemia, la valentia, la esperanzay las ganas
de vivir y retomar su cotidianidad.
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En cuanto al personaje favorito de los nifios (as) se encontraron dos (2): Lili y el Doctor Luis.
Los nifios (as) mencionaron que Lili es una nifia muy valiente, guerrera y alegre, resaltan de ella
que logro salir bien, que tomo bien su enfermedad, que vencid y que luchd entendiendo su enfer-
medad. La asocian también con la palabra esperanza. Con respecto al Doctor Luis, los nifios (as)
lo identifican como la figura que explica la enfermedad de la Leucemia y que ayuda a superar el
proceso de enfermedad.

En la exploracion de la opinion de “Blast el Flojo” los nifios (as) consideran que hay que com-
batirlo, que hace dafo, que es un agente que invade el cuerpo, que no hace parte del cuerpo y,
en cuanto a su mecanismo de accion, produce células que el cuerpo no puede recibir causando
malestar, entienden también que es un glébulo blanco que no maduré y que se volvié “malo”. Los
mas pequenos si lo asocian directamente con la palabra flojo o0 que no hace nada debido a su
nivel de madurez y desarrollo cognitivo (Ver Modelo Explicativo en la figura 1).
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Figura 1. Modelo Explicativo. Validacion del componente de Atraccion en nifios (as) con Leucemia.

Validacion de la comprension

Jueces Expertos

El 89% (N=8) indico estar totalmente de acuerdo y un 11% (N=1) de acuerdo en que el mensaje es
claro y carece de expresiones técnicas y/o desconocidas, que se utiliza un vocabulario sencillo
y propio para la poblacién infantil, el mensaje es facil de entender con el apoyo de imagenesy el
contenido le permite extraer alguna informacion o reflexion especifica (Ver Tabla 4).

Cuidadores de Nifos (as) con Leucemia

ElI 72% (N=18) de los cuidadores indic6 que esta totalmente de acuerdo, el 24% (N=6) de acuerdo
y el 4% (N=1) indeciso respecto a que el mensaje es facil de entender con el apoyo de imagenes.
EI 76% (N=19) afirmé estar totalmente de acuerdo y un 24% (N=6) de acuerdo en que el contenido
de la historia permite extraer alguna informacion y/o reflexion especifica (Ver Tabla 4).
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Tabla 4. Validacion del componente de Comprension en Jueces Expertos y Cuidadores de nifios (as) con

Leucemia.
Jueces Expertos Cuidadores de Nifios
Validacién de la Comprension (N=9) (N=26)
TD ED | DA TA TD ED | DA TA
El texto es sencillo, breve y emplea 1% 89% 4% 40% 56%

parrafos cortos.

El mensaje es claro y carece
de expresiones técnicas y/o 1% 89% 4% 4% 34% 58%
desconocidas.

Se utiliza un vocabulario sencillo y

. S ) 1% 89% 36% 64%
propio para poblacion infantil.
El mensaje es fz.;\cn'de entender con 1% 89% 4%  24% 79%
el apoyo de las imagenes.
El contenido permite extraer alguna 1% 89% 24%  76%

informacion y/o reflexion especifica.

Nota: TD: Totalmente en Desacuerdo; ED: En Desacuerdo; I: Indeciso; DA: De Acuerdo;
TA: Totalmente De Acuerdo.

Nifos (as) con Leucemia

Con relacién a la comprension de la expresion “Blast el Flojo” la mayoria de los nifios (as) lograron
entender que se referia a la enfermedad de Leucemia. Los mas pequefios silo asocian directamen-
te con la palabra flojo 0 que no hace nada debido a su nivel de madurez y desarrollo cognitivo. Para
los nifos (as) el mensaje de la historia se relaciona principalmente con pautas de autocuidado que
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Figura 2. Modelo Explicativo 2. Validacion del componente de Comprension en nifios (as) con Leucemia. La
figura esta en un formato inmodificable hay que enviarlas en power point o en Word
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deben seguir con este diagndstico tales como tomar los medicamentos, usar tapabocas, comer
bien y asistir a los controles médicos, también les deja el mensaje de ser valientes y guerreros, es
decir, no rendirse y no perder la esperanza y adicionalmente el mensaje se asocia con permitir el
apoyo de la familia, del médico y de la psicéloga. Para finalizar este componente de validacion se
intentd establecer palabras o situaciones incomprensibles para los nifios (as), la mayoria de ellos
mencionaron que entendieron todo, no obstante, se hace necesario reforzar la explicacion de por
qué algunos de estos nifios (as) con este diagndstico presentan manchas en el cuerpo y reforzar la
funcién o mecanismo de accion de los glébulos blancos y rojos (Ver figura 2 Modelo Explicativo 2).

Validacion del involucramiento

Jueces Expertos

El 78% (N=7) de los jueces expertos indicaron que estaban totalmente de acuerdo y el 22% (N=2)
indeciso respecto a que la historia era la herramienta adecuada para la poblacion infantil entre 6 y 10
anos. El 78% (N=7) se mostroé totalmente de acuerdo, el 11% (N=1) de acuerdo y el 11% (N=1) indeciso
con relacion a que la herramienta permite proporcionar un significado a la experiencia de vida de un
nifo, que através del mensaje y las imagenes el nino puede considerar que los personajes son simila-
res a él mismo y el mensaje permite que el nifio se identifique con la historia presentada (Ver Tabla 5).

Cuidadores de Nifos (as) con Leucemia.

El 52% (N=13) indica estar totalmente de acuerdo y el 48% (N=12) indica estar de acuerdo en que
la herramienta le permite proporcionar un significado a la experiencia de vida de un nifio. Con
relacién a si a través del mensaje y las imagenes el niflo puede considerar que los personajes
presentados son similares a él mismo y con respecto a que las imagenes permiten que el nifio se
identifique con la historia presentada, el 64% (N= 16) indico estar totalmente de acuerdo, el 32%
(N= 8) de acuerdo y el 4% (N= 1) indeciso (Ver Tabla 5).

Tabla 5. Validacion del componente de Involucramiento en Jueces Expertos y Cuidadores de nifios (as) con

Leucemia.
Jueces Expertos Cuidadores de Nifios
Validacion del Involucramiento (N=9) (N=26)
TD ED I DA TA TD ED I DA TA
La herramienta es adecuada
para poblacién infantil entre 6 22% 78% 52% 48%

y 10 afios.

La herramienta permite propor-
cionar un significado a la expe- 1% 1% 78% 48% 52%
riencia de vida de un nifo (a).

A través del mensaje y las

imagenes el nifio (a) puede

considerar que los personajes M% 1% 78% 4% 32% 64%
presentados son similares a el

mismo (a).

El mensaje permite que el nifio
(a) se identifique con la historia M% 1% 78% 36% 64%
presentada.

Las imagenes permiten que
el nifio (a) se identifique con la M% 1% 78% 4% 32% 64%
historia presentada.

Nota: TD: Totalmente en Desacuerdo; ED: En Desacuerdo; I: Indeciso; DA: De Acuerdo;
TA: Totalmente De Acuerdo.
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Nifios (as) con Leucemia

Con respecto a la validacion del componente de involucramiento se logré establecer los senti-
mientos de los nifos (as) asociados a la historia que se resumen en felicidad e identificacion, en
cuanto al primero los menores mencionaron que la historia es “bonita”, “bien”, porque la nifa lo-
gré controlar a Blast, porque se recupero, porque tuvo un final feliz y resaltan que la nifa es fuerte
y que los doctores ayudaron a sanarla. En cuanto a la identificacion los nifios (as) mencionaron
que la historia les gustaba porgque era lo mismo que les ha pasado a ellos, porque la nifia tiene lo
mismo que tienen ellos y porque la historia de la nifia es muy parecida a la de ellos. El mensaje
que los nifos (as) le dejan a Lili, el personaje principal de la historia es que sea valiente y no se
rinda, que continue siendo fuerte, que tenga buen animo, que no tenga miedo y que confie en su
proceso de recuperacion. También le dejan como mensaje el autocuidado, que coma bien, que
se deje “puyar” (inyectar), que se tome las medicinas, que se haga la quimioterapia y que se rea-
lice los analisis de gldbulos y plaquetas y asista a sus controles médicos.

La proyeccion de futuro que los nifios (as) visualizan para Lili, el personaje principal de la his-
toria se asocia con el autocuidado y con combatir definitivamente a “Blast el Flojo” para continuar
con su vida, para los nifos (as) Lili se recupera, sigue jugando, se siente mejor esta felizy regresa
al colegio (Ver Figura 3 Modelo Explicativo 3).
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Figura 3. Modelo Explicativo 3. Validacion del componente de Involucramiento en nifios (as) con Leucemia.

Validacion de la aceptacion

Jueces Expertos

El 78% (N=7) se mostro totalmente en desacuerdo, el 11% (N=1) en desacuerdo y el 11% (N=1) in-
deciso en la consideracion relacionada a que el mensaje de la historia puede generar molestia o
indisposicion en los nifios y que las imagenes puedan generar molestia o indisposicion en ellos.
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El 89% (N=8) indico estar totalmente de acuerdo y el 11% (N=1) indeciso con respecto a que la
herramienta presenta la situacion de la leucemia con un adecuado enfoque en la narracion de las
situaciones de vida de los personajes y que el contenido y el lenguaje usado es adecuado para la
poblacidén infantil menor de 15 afios (Ver Tabla 6).

Cuidadores de Nifios (as) con Leucemia

El 64% (N=16) se mostré totalmente en desacuerdo, el 24% (N=6) en desacuerdo, el 4% (N=1)
indeciso y un 8% (N=2) totalmente de acuerdo en que el mensaje puede generar molestia o in-
disposicion en los nifos. El 64% (N=16) indicé estar totalmente de acuerdo y el 36% (N=9) de
acuerdo en que en general, consideran que la herramienta puede resultar agradable para nifios
menores de 15 anos (Ver Tabla 6).

Tabla 6. Validacion del componente de Aceptacion en Jueces Expertos y Cuidadores de Nifos (as) con

Leucemia.
Jueces Expertos Cuidadores de Nifios
Validacion de la Aceptacion (N=9) (N=26)

TD ED | DA TA TD ED | DA TA
El mensaje puede generar mo-
lestia o indisposicion en los ni- 78% 1% 1% 60% 20% 8% 8% 4%
fios (as).
Las imagenes pueden generar
molestia o indisposicién en los 78% 11% 1% 64% 24% 4% 8%
nifos (as).
La herramienta presenta la situa-
cion de Leucemia con un ade-
cuado enfoque en la narracion 1% 89% 8% 4% 44% 44%
de las situaciones de vida de los
personajes.
El contenido y lenguaje utilizado
enla narrgleo‘nesa.decuado para 1% 89% 4% 44% 52%
la poblacion infantil entre 6 y 10
afos.
En general, considero que la he-
rramienta puede resultar agra- 1% 89% 36% 64%

dable para nifios (as) entre 6 y 10
afos.

Nota: TD: Totalmente en Desacuerdo; ED: En Desacuerdo; I: Indeciso; DA: De Acuerdo;
TA: Totalmente De Acuerdo.

Nifos (as) con Leucemia

En cuanto a la validacion del componente de Aceptacion se pudo establecer que a los nifios
(as) lo que no les gustod de la historia fue “Blast y los Leucemia” la razén que dan es que ellos
son malos, los hacen sentir mal, no dejan trabajar a los glébulos blancos, rojos y plaquetas; de
manera general menciona que la Leucemia es una enfermedad mala y que ataca a sus soldadi-
tos. Una de las nifias no le gusté la imagen de Lili cuando habia perdido el cabello. La mayoria
de los nifos (as) consideran que la herramienta no tiene imagenes molestas, solo un menor
menciond que no le gustaba la imagen de Blast convenciendo a las células de no hacer nada.
Para finalizar este componente, todos los nifios (as) estuvieron de acuerdo en que se usara esta
historia en clases de Biologia porque la consideraban agradable, creen que todos los nifios (as)
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deben conocer a “Blast”, que deben saber sobre esta enfermedad y algunos opinaron que seria
bueno que otros nifios (as) supieran que se siente tener esta enfermedad al leer esta historia
(Ver Figura 4. Modelo Explicativo 4).
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Figura 4. Modelo Explicativo 4. Validacion del componente de Aceptacion en nifios (as) con Leucemia.

Validacion de la induccion a la accion

Jueces Expertos

Con relacion a si la herramienta permite que un profesional pueda generar procesos de re-
flexion sobre cambios de comportamientos o actitud a través de la herramienta, el 11% (N=1)
afirmoé estar indeciso y el 89% (N=8) totalmente de acuerdo. Con respeto a si es posible que
el niflo ponga en practica algun comportamiento propuesto por la herramienta y si los com-
portamientos o actitudes propuestas en la herramienta son factibles de lograr para un nifio
menor de 15 afios, el 78% (N=7) indico estar totalmente de acuerdo, el 11% (N=1) de acuerdo
y el 11% (N=1) (Ver Tabla 7).

Cuidadores de Nifos (as) con Leucemia

El 64% (N=16) indic6 estar totalmente de acuerdo y el 36% (N=9) de acuerdo con respecto a
que las imagenes de la herramienta proponen la generacion de un cambio de comportamiento o
actitud en los niflos y que los comportamientos o actitudes propuestas en la herramienta son fac-
tibles de lograr para un nifio (a) entre 6 y 10 afios de edad. El 68% (N=17) indicé estar totalmente
de acuerdoy el 32% (N=8) de acuerdo en relacion a si la herramienta permite que un profesional
pueda generar procesos de reflexion sobre cambios de comportamiento o actitud a través de la
herramienta (Ver Tabla 7).
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Tabla 7. Validacion del componente de Induccién de la Accién en Jueces Expertos y Cuidadores de Nifios
(as) con Leucemia.

Jueces Expertos Cuidadores de Nifios
Validacion de la Induccion a (N=9) (N=26)
la Accion

TD ED | DA TA TD ED I DA TA

El mensaje de la herramienta
propone la generacion de un
cambio de comportamiento
o actitud en los nifos (as).

M% 33% 56% 52% 48%

Las imagenes de la herra-

mienta proponen la genera-

cion de un cambio de com- M% 22% 67% 36% 64%
portamiento o actitud en los

nifos (as).

Es posible que el nifio (a)
ponga en practica algun
comportamiento propuesto
en la herramienta.

M% 1% 78% 4% 4% 39% 53%

Los comportamientos o ac-

titudes propuestas en la he-

rramienta son factibles de 1% 1% 78% 36% 64%
lograr para un nifo (a) entre 6

y 10 afios.

La herramienta permite que
un Profesional pueda ge-
nerar procesos de reflexion
sobre cambios de comporta-
miento o actitud a través de
la herramienta.

1% 89% 32% 68%

Nota: TD: Totalmente en Desacuerdo; ED: En Desacuerdo; I: Indeciso; DA: De Acuerdo; TA: Totalmente De
Acuerdo.

Nifios (as) con Leucemia

La validacion del componente de Induccion a la Accidn mostrd que los nifios (as) consideraron
que la herramienta genera cambios de comportamiento asociados a la posibilidad de mostrar
a los nifios (as) que pueden ser felices, que pueden aumentar su estado de animo y colaborar
con la quimioterapia, frente a este ultimo mencionaban que era importante aceptar el tratamien-
to, dejarse “canalizar” y resaltaban que Lili, el personaje principal de la historia era muy valiente
porque se dejaba poner “puyas” (inyecciones). Los nifios (as) opinan que la historia los ensefia a
seguir adelante y no rendirse y a colaborar con la quimioterapia, donde se aprecia una relacion
bidireccional con la variable cambio de comportamiento hacia el tratamiento de quimioterapia.
Para finalizar, la ensefianza practica de la historia, de acuerdo con los testimonios de los nifios (as)
se dirige al autocuidado y a mantener un estado de animo positivo donde se aprecia una relacion
bidireccional con el cambio de comportamiento de aumento del estado de animo (Ver Figura 5.
Modelo Explicativo 5).
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Figura 5. Modelo Explicativo 5. Validacion del componente de Induccion a la Accion en nifios (as) con
Leucemia.

4. Discusion

El cancer es una de las experiencias mas dificiles que el ser humano puede llegar a experimentar
debido ala complejidad de sus implicaciones y que no existe una formula que explique como en-
frentarlo. Esta enfermedad trae consigo cambios abruptos en la vida y la rutina tanto de quien lo
padece como de sus familiares™?, Por lo que, una de las tareas mas dificiles para los profesiona-
les de la salud, padres y/o cuidadores es determinar cuando y cémo se le hablara del diagndstico
de cancer a un nifio. Desde los cinco afios, los nifilos comienzan a ser conscientes de la gravedad
de la enfermedad y se dan cuenta del nivel de ansiedad de quienes los rodean, incluso si no se
les ha comunicado explicitamente(™,

En la oncologia antes de los afios sesenta, habia una actitud protectora, la cual no permitia
decirle la verdad al nifio sobre el diagnodstico y estado de la enfermedad bajo la creencia de que
el nino menor de diez afios era inmaduro y carecia de los recursos necesarios para luchar contra
la ansiedad y depresidn que trae la enfermedad. Sin embargo, en la actualidad se ha adoptado
una postura abierta que ayuda al nifio a lidiar con el estrés, mejorar el autoconcepto y promover
la sensacion de control del nifio ante el diagndstico™.

En este contexto, el libro “Las aventuras de Lili contra Blast el flojo” demostré ser una herra-
mienta eficaz para explicar a los nifios (as) el diagndstico de Leucemia, debido a que permite a
estos identificarse con el personaje principal y su realidad. Ademas, la historia permite que pro-
fesionales del érea clinica puedan elaborar estrategias de comunicacion sencillas y adaptadas a
las necesidades de los pacientes. Por otro lado, es una herramienta util para abordar preguntas
dificiles relacionadas con la enfermedad.

A través de la validacion de ese material, se pretende apoyar las intervenciones que realizan
profesionales de la salud, padres y/o cuidadores para el proceso de revelacion y educacion del
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diagnostico de leucemia a pacientes menores de 10 afios. En general, tanto los jueces y cui-
dadores como los nifios (as) aceptaron la herramienta, los temas que trata y las imagenes que
presenta. La herramienta demostro validez y utilidad para proporcionar informacion a pacientes
y cuidadores. A futuro, esperamos desarrollar y validar otras herramientas de apoyo similares a
ésta que faciliten el trabajo que se realiza con la poblacion afectada por la leucemia.
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